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Forord

I mars 2019 slutade davarande registerhallare och vi tackar honom for allt arbete han gjort for
Svenska palliativregistret sedan starten 2005.
Jag fick da fragan om att bli tillférordnad registerhallare vilket jag tackade ja till.

Det har varit ett omtumlande ar dar jag har fatt satta mig in i helt nya saker och funktioner som jag
tidigare inte har kommit i kontakt med i mitt arbete som konsultssjukskodterska. Jag har lart mig
konsten att delegera och be om hjalp nar mina kunskaper varit begransade.

Efter en tuff period med bland annat frysta medel och nargangen mediabevakning har vi nu fatt en
nystart. Detta var majligt tack vare support fran Region Kalmar med bland annat ekonomisk garanti.

Vi beslutade i april att renodla registrets funktioner. Vi koncentrerar nu registret framst pa tva saker,
att samla in data och presentera detta pa ett tydligt och 6verskadligt satt. Vi har dven utokat
ledningsgruppen for att fa en bredare kompetens. Den bestar av ekonom, forskare, dverlékare,
sjukskoterska, professor, docent, epidemiolog, registerhallare, kanslist och CPUA-foretradare.

Vi hdlsar Maria Schelin, Louise Jakobsson och Martin Dreilich varmt vdalkomna!

Vad har hant mer?

e Registrets utdataportal vidareutvecklades under 2019 med 12 nya rapporter och 2 nya
urvalsmaijligheter.

e Registret flyttade hela verksamheten till Lanssjukhuset i Kalmar.

e Vi har tagit fram en helt ny hemsida och fatt ny mailadress med allt vad det innebar.

e Viutvecklade arbetssattet med OTIMO Data som gav kortare ledtider och tydligare rutiner
for datahantering.

e Vihar ett tdtare samarbete med ekonomiansvarig vilket medfort en tydligare ekonomisk
redovisning.

e Vihar reviderat narstdendeenkaten och paborjat utvecklingen av en utdataportal for denna.

Jag ar stolt 6ver att vara delaktig i denna process tillsammans med registrets oerhért kompetenta
ledningsgrupp!

Denna arsrapport ar skriven under augusti manad 2020 av ledningsgruppen for Svenska
palliativregistret.

i J py )
% LA /L/V/ ST

Maria Andersson, tillférordnad registerhallare
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Sammanfattning

e Under 2019 var det 5 329 enheter som registrerade dodsfall i Svenska palliativregistret, vilket
ar en tydlig 6kning sedan foregaende ar.

e Under aret avled 88 766 personer som var folkbokforda i landet och av dessa registrerades
53 409 i Svenska palliativregistret. Tackningsgraden for registret i landet ar darmed 60 % av
samtliga dodsfall, men varierar stort mellan ldnen, fran 49 till 73 %.

e Sedan 2018 har det skett en viss 0kning av andelen personer som under den sista veckan i
livet far del av nagon form av specialiserad palliativ kompetens, fran 17,2 % till 19,1 %. Den
rapporterade tillgangen till specialiserad palliativ vard ar fortfarande mycket ojamnt férdelad
over landet, och eftersom patienter med sarskilda palliativa behov kan antas finnas i hela
landet ar det ett rattvisekrav att dven denna medicinska specialitets kunskap nar ut éverallt.

e Under 2019 infogades 12 nya rapporter i registrets utdataportal och vi 6ppnade mojligheten
att i samtliga rapporter se inverkan av extern konsult.

e Andelen personer som registrerades i Svenska palliativregistret dar man anlitade ett palliativt
radgivningsteam/konsultteam som extern konsult har under 2019 6kat fran 6,4 % till 7,7 %.

e Anlitande av ett palliativt radgivningsteam/konsultteam har en tydlig inverkan pa varden i
livets slutskede. Om ett sadant team anlitas ser vi att:
o Mellan 10 och 15 % fler av personerna far ett brytpunktssamtal.
o Mellan 5 och 10 % farre dér ensamma.
o Det ar en hogre andel personer som smartskattas, det ar fler som far ett
efterlevandesamtal, och farre som avlider pa sjukhus far dropp under det sista
dygnet.

e Svenska palliativregistret har under 2019 medverkat i 5 vetenskapliga publikationer, 3
vetenskapliga postrar och erhallit 29 ansékningar om datauttag.
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Organisation

2019 har Centralt personuppgiftsansvarig, CPUA, varit Region Kalmar lan, ytterst representerat av
regionstyrelsen och praktiskt av sjukvardsdirektér Johan Rosenguvist.

Greger Fransson delegerades att vara registerhallare tom 7/3 da han avslutade sitt uppdrag. Maria
Andersson blev da utsedd till ny registerhallare tills vidare.

Registret har valt att arbeta med en mindre styrgrupp kallad ledningsgrupp, en storre referensgrupp
samt ett kansli. Overgangen till kunskapsstyrd vard dar ett antal Nationella programomraden med
tillhorande undergrupper skall utses, har gjort att referensgruppen varit vilande under 2019. Vi har
istallet utdkat ledningsgruppen med representant for ekonomisk styrning, registrets CPUA samt en
aktiv forskarrepresentant.

Ledningsgrupp

Registerhallare: Greger Fransson, dverlakare 190101-190307

Registerhallare: Maria Andersson, specialistsjukskoterska 190308-191231
FoU-ansvarig: Staffan Lundstrom, overldkare, docent

Forskarrepresentant: Maria Schelin, epidemiolog, docent

Palliativ medicin: Martin Dreilich, overldakare, med dr

Palliativ medicin: Lena Lundorff, dverldkare

Palliativ omvardnad: Christina Melin-Johansson, specialistsjukskoterska, professor
Kansli: Susanna Sjoqvist

Ekonomi: Louise Jakobsson, ekonomichef Region Kalmar lan

CPUA-representant: Johan Rosenkvist, halso-och sjukvardsdirektor Region Kalmar lan
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Palliativ vard i Sverige 2019
Bakgrund

Varje ar avlider knappt 1 % av Sveriges befolkning, under 2019 dog 88 766 personer enligt SCB:s
statistik. Uppskattningsvis skulle 80 % av dessa haft nytta av den palliativa vardens innehall.
Manniskor som vardas i livets slutskede finns inom samtliga specialiteter i sdval 6ppen som sluten
vard samt inom den kommunala varden. Enligt registrering utifran dodsplats i Skatteverkets
dodsbevis dor allt fler pa sjukhus och pa kommunala boenden och endast 19 % doér i eget hem.

| kommunala boendeformer ar bristen pa lakarstod, pa manga hall, ett valkant problem. En stor del
av de obotligt sjuka tillbringar sin sista tid pa sjukhus, i en miljé som huvudsakligen &r inriktad pa
korta vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga dldre kommer dessutom, de sista tva veckorna
i livet, bli foremal for forflyttningar mellan hemsjukvard och sluten vard for att slutligen avlida pa
sjukhus.

For att successivt forbattra varden i livets slutskede finns sedan flera ar olika nationella verktyg sa
som Svenska palliativregistret, Socialstyrelsens kunskapsstod for god palliativ vard och Nationellt
vardprogram for palliativ vard. Regionala palliativa processer finns under Regionala Cancer Centra
(RCC) som tagit fram regionala palliativa vardprogram och bedriver utbildning inom palliativ vard.
Flera aktorer har webbaserade utbildningar for olika yrkesgrupper. Kurser i palliativ vard ingar som
ett B-mal i ST utbildningen for alla kliniska lakarspecialiteter och ingar dven i olika omfattning i grund-
och specialistutbildningar for sjukskoterskor.

Palliativ medicin ar sedan 2015 en tillaggsspecialitet och antal registrerade specialister har det
senaste aret okat till 141.

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt langre med en obotlig sjukdom. For den enskilde innebar det
kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvéaxlande med perioder av tilltagande
sjukdomspaverkan da de narmar sig déden.

Den sjukdomsspecifika behandlingen fortsatter i dag i allt stérre omfattning, inom cancerbehandling
ofta langt efter det att den botande ambitionen fatt dverges, i livsférldangande och symtomlindrande
syfte. Flera ars erfarenhet och aktiv stravan att utveckla varden for de patienter som inte botas utan
lider och dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard foréandrats.
Socialstyrelsens definition fran 2018 som lutar sig mot den som WHO utformat redan 2002 lyder:
”Palliativ vard ar halso- och sjukvard i syfte att lindra och framja livskvaliteten for patienter med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt organiserat stod till ndrstaende.”

Palliativ vard bygger saledes pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for
patienter och familjer som drabbas.

Palliativ vard férebygger och lindrar lidande genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling
av smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem.

Palliativ vard ar en vardfilosofi och inte i forsta hand en vardform.

Palliativ vard kan ges parallellt med livsforlangande vard, men kan ocksa ges som enda vardform i
livets slutskede. Vissa forutsattningar behovs for att ge god palliativ vard till alla patienter.

All palliativ vard vilar pa fyra hornstenar:
e Symtomlindring i vid bemaérkelse. Detta omfattar saval fysiska som psykiska, sociala och

existentiella behov.
e Samarbete i ett multiprofessionellt team.
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e Kommunikation i syfte att framja patientens livskvalitet. Det innebar kommunikation av
vardgivare med patient och narstdende men ocksd kommunikation inom och mellan
arbetslag.

e Stod till de narstaende under sjukdomen och efter ett dodsfall.

Nar ldkare och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov hos patienten utmynnar bedémningen i
samtal om sjukdomen, prognosen och den framtida planeringen. Detta ar ett eller flera samtal
mellan ansvarig lakare och patient, ofta dven med néarstdende. Det bor goras klart att patientens
tillstand natt en punkt dar det kan vara motiverat att inleda palliativ vard och man diskuterar vardens
fortsatta innehall utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal. Ibland kommer bedémningen och
identifikationen av palliativt vardbehov mycket sent i sjukdomsforloppet och blir istéllet ett sa kallat
”Brytpunktssamtal” medan ett tidigare identifierat palliativt vardbehov t. ex vid inskrivning pa ett
dldreboende istéllet kan sammanfalla med SIP (Samordnad individuell plan) for aldre.

Allman palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grundldggande
kunskap och kompetens i palliativ vard. Allman palliativ vard och omsorg kan och ska bedrivas inom
olika vardformer sdsom akutsjukhus och kommunala vard- och omsorgsboenden i ndra samarbete
med primarvarden. For att uppna en god palliativ vard &r samverkan mellan olika vardgivare en
forutsattning.

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda
behov, och som utfors av ett lakarlett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens
i palliativ vard. Patienten kan fa specialiserad palliativ vard inom en specialiserad palliativ verksamhet
eller inom en enhet med allman palliativ vard med stod fran ett specialiserat palliativt team.

Brytpunktssamtal i livets slutskede

Ett eller flera samtal mellan ansvarig lakare, eller tjanstgérande lakare, och patient om
stallningstagande att 6verga till palliativ vard som ges under patientens sista tid i livet, dar malet med
varden andras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande. Termen ”brytpunktssamtal”
anvandes ibland i tidigare skeden till exempel nar palliativa vardbehov identifieras eller nar
sjukdomsspecifik behandling avslutas, se ovanstaende.

Efterlevandesamtal

Samtal mellan vard- och omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter dodsfallet.
Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegriper visst organiserat stod till narstaende for
att hantera sin situation dven efter dodsfallet. Samtalen utformas olika beroende pa syfte.

Palliativt konsultteam

Palliativa konsultteam ar ofta multiprofessionella och hjdlper manga verksamheter

med insatser som vard -och omsorgspersonal inte har tid eller erfarenhet av. Teamet utgar fran den
specialiserade palliativa verksamheten och erbjuder forutom radgivning dven undervisning och
handledning till vardpersonal. Konsultteamet kan ocksa kallas radgivningsteam.

Konsultteamet kan fungera som bollplank, ger trygghet och stod. Teamet erbjuder stéd for
vardpersonalens medicinska och psykosociala fragor gallande vuxna patienter oavsett vardform och
diagnos, och deras narstaende. Fragor kan berdra patienter som blivit sdmre och om rad kring
lindrande vard i ett sent skede av livet och déende patienter.

Det ar en fordel om det palliativa konsultteamet kopplas in tidigt da férutsattningarna kan forbattras,
for 6kad kontinuitet och uppféljning av specifika patienter.
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Kvalitetssakring av den palliativa varden

Varje vardenhet bor kvalitetssdkra den palliativa varden. Tva bra verktyg for detta ar Svenska
palliativregistret och Socialstyrelsens nationella indikatorer for god palliativ vard.

Svenska palliativregistret startades 2005 med en dddsfallsenkat som efterhand har utvecklats. Se
nasta kapitel: “Inrapportering”.

Nationellt vardprogram

Under 2019 har Nationellt vardprogram 2012—-2014 och Nationellt vardprogram Palliativ vard i livets
slutskede 2016 reviderats och &r nu pa remiss till regioner, kommuner, de berérda
professionsforeningarna och patientféreningar.

Da det nya vardprogrammet omfattar hela det palliativa férloppet och inte bara livets absoluta
slutskede har man bytt namn till ” Palliativ vard”. Vardprogrammet omfattar alla i behovsgruppen
och riktar sig till all vardpersonal.

De nuvarande vardprogrammen finns inte i pappersformat men kan laddas ner via Svenska Palliativ
registrets hemsida under: forbattringsarbete/ kunskapsstod.

Nationell vardplan

Den nationella vardplan for palliativ vard och omsorg som utvecklats av Palliativt Utvecklingscentrum
i Lund anvands av allt fler verksamheter. Det halls regelbundna natverkstraffar for dess anvandare.
Vardplanen &r baserad pa vetenskap och beprovad erfarenhet och innehaller olika delar i tidig och
sen palliativ fas. Vardplanens delar kan ses som praktiska redskap till att kunna genomféra det som
vardprogrammet rekommenderar. Innehallet i vardplanen ar granskad och foljer internationella
rekommendationer for vard av den déende manniskan enligt International Collaborative for Best
Care for the Dying Person.

Indikatorer

Socialstyrelsen har redan 2013 i sitt nationella kunskapsstdd for god palliativ vard tagit fram
indikatorer for att kunna tillampa kunskapsstédets rekommendationer. Indikatorerna och malnivaer
for dessa har under 2016 omarbetats och utvarderats.

Indikatorerna dr matt som avser att spegla god vard och omsorg i varden. De ska kunna anvandas
som underlag for verksamhetsuppfoéljning och verksamhetsutveckling samt for ppen redovisning av
hélso- och sjukvardens processer, resultat och kostnader.

Malsattningen ar att indikatorerna ska kunna anvéndas av olika intressenter for att:
e fo6lja upp vardens utveckling av processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt
och nationellt
e jamfora vardens processer, resultat och kostnader 6ver tid — lokalt, regionalt, nationellt och
internationellt
e initiera forbattringar av vardens kvalitet och effektivitet pa lokal, regional och nationell niva.

| registrets utdataportal finns mojlighet att ta fram resultat for dessa indikatorer.
Socialstyrelsen har dven faststallt nationella malnivaer for indikatorerna, se nedan.
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Indikatorerna &r foljande:

Indikator Malniva

Munhalsobeddmning under sista levnadsveckan 290 %
Smartskattning under sista levnadsveckan 100 %
Vidbehovsordination av opioid mot smarta under sista levnadsveckan 298 %
Vidbehovsordination av dangestdampande ldkemedel under sista levnadsveckan 298 %
Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan 290 %
Brytpunktssamtal 298 %

Svenska palliativregistrets kvalitetskriterier for vard i
livets slutskede

Baserat pa ovanstaende definitioner och indikatorer har Svenska palliativregistret formulerat ett
antal matbara kriterier. Den information som insamlas i registret skall spegla dessa kriterier.
e Patienten dr informerad om sin situation.
e Nairstdende ar informerade om patientens situation.
e Patienten sdkerstélls god omvardnad till exempel avseende munhélsa eller
trycksarsforebyggande atgarder.
e Patientens smarta skattas med smartskattningsinstrument och ar smartlindrad.
e Patientens symtom skattas med symtomskattningsinstrument och &r lindrad fran ovriga
symtom.
o Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov fér smartgenombrott, angest,
illamaende och andningsbesvar.
e Patienten behdver inte d6 ensam.
e Patienten ges mojlighet att d6 pa den plats han/hon sjalv 6nskar.
e Narstaende erbjuds uppfoljande samtal efter dodsfallet.
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Kansli

Anvandarsupport

Registret har ett eget kansli som under helgfria vardagar ar bemannat mellan kl. 9 och 15. Registrets
kontaktvagar ar framst via telefon och mail. Vi finns dven pa sociala medier till exempel Facebook.
Mycket av kontakterna handlar om inloggning, praktiska rad vid inmatning samt tolkning av utdata
till forbattringsarbete och verksamhetsrapporter. Vi besvarar dven omvardnadsfragor, ansdkan om
datauttag for till exempel forskning och verksamhetsuppfdljning och fragor fran beslutsfattare,
politiker och massmedia. Aven samtal fran narstdende férekommer, om &n i liten skala.

Under 2019 har vi kunnat erbjuda och genomfért utbildningar och foreldsningar interaktivt via bade
webb och telefoni.

Hemsida, sociala medier

Registrets hemsida fokuserar pa hur verksamheten registrerar och tar fram sina resultat, kunskaper
om palliativ vard samt ett nyhetsflode i amnet. Ett flertal uppdateringar har genomforts, nya
dokument har skapats, nya vetenskapliga publikationer publicerats och ett nytt utseende fér
nyhetsflédet skapats. Bade dodsfallsenkaten och information om FoUU &r 6versatt till engelska och
publicerade pa hemsidan.

| borjan av aret bytte registret doman och fick da dven en ny hemsideadress och ny mailadress.
Registret har en Facebooksida dar nyheter publiceras.

Saker Inloggning

For att sdkerstalla efterlevnad av de rekommendationer som finns kring hantering av
personuppgifter sa krdvs numera ”“saker” inloggning till registret till exempel via SITHs kort.
Pa www.palliativregistret.se finns en anvisning om hur man gar tillvdga for att komma igang.

Serviceavtal

Ett serviceavtal ar ett stod for den fortsatta utvecklingen av den verksamhet man arbetar i.
Med verksamhet menar vi en hel kommun (stadsdel i de storsta kommunerna), en sjukhusklinik, ett
primarvardsomrade eller en specialiserad palliativ verksamhet.
Under 2019 har vi justerat vart innehall i de redan tecknade serviceavtalen.
Anledningen till justeringen ar att vi pga. icke erhallen medelstilldelning tidigt pa aret inte kunde leva
upp till det innehall vi utlovat. Innehallet minskades och kostnaden for avtalet halverades.
Serviceavtalet I6per tills vidare men kan givetvis sdgas upp om sa dnskas och har under 2019 kostat
3000: - ex moms.
| avtalet 2019 ingick:
e Rapporter for verksamheten med inkluderade enheter, innehallande aktuella resultat, utover
de som man sjalva kan ta fram ur utdataportalen pa registrets hemsida.
o  Webbmoten har funnits tillgangliga for de verksamheter som velat satsa pa
forbattringsarbete.
e Bestallning av Registrets kunskapsstod till den egna verksamheten helt kostnadsfritt. (Utan
avtal utgar en kostnad motsvarande 5: -/st.)
Under 2019 har 144 verksamheter haft ett serviceavtal med registret.
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Inrapportering

Dodsfallsenkaten

Dddsfallsenkéaten fylls i av ansvarig personal direkt via registrets hemsida. Den innehaller 29 fragor.
Enkatens grundstruktur har varit oférandrad sedan 2011 01 01 med endast sma tillagg 2012 och
2015. Detta ar en medveten strategi for att kunna félja samma parametrar 6ver en langre tid.
2017 paborjades ett samarbete med barnonkologer som resulterade i nya svarsalternativ som ar
anpassade for barn. Inga nya fragor tillkom i enkdten, men férutom nya svarsalternativ skarptes
dokumentationskraven for vissa av fragorna.

I slutet av 2019 gjorde vart dataforetag det maojligt att nu dven rapportera in dodsfall med s.k.
reservnummer, som tilldelas personer som far vard i Sverige utan att ha ett svenskt personnummer.
Med anledning av detta tillkom dven fragor om kon och alder, eftersom detta inte framgar av ett
reservnummer pa det satt det gor av ett ordinarie personnummer. Justeringen gjordes i enkaten
2020-01-01.

Under 2019 uppdaterades den engelska dversattningen av dodsfallsenkaten.

Narstaendeenkaten

Dodsfallsenkaten ger en bild av patientens sista tid genom personalens 6gon. Narstaendeenkéaten
innehaller delvis samma fragor som i dodsfallsenkdten, men ocksa nagra fragor riktade direkt till
narstaende angdende bemotande och information. Syftet &r att fa en bild av hur narstdende upplevt
patientens sista tid, som dels ar intressant i sig sjdlv, men ytterligare information framkommer ocksa
om den jamfors med personalens bild. Det ar kdnt att dessa bilder kan skilja sig at. Enkaten ska ocksa
ge en bild av omhéndertagande av och stdd till nérstaende.

Enkaten fylls i av ndrstaende efter intréffat dodsfall. For varje avliden patient registreras bara en
narstaendeenkat, dvs om det finns flera ndrstaende som vill svara behdver de enas om svaren i
samma enkat.

Enheten valjer sjalv for varje enskild patient om narstaendeenkaten skall erbjudas och i sa fall nar.
Utvarderingen av enkaten har visat att det ar olampligt att gora detta redan i samband med
dodsfallet. Det ar mer [ampligt att informera om enkaten i samband med ett eftersamtal.

For att kunna erbjuda mojligheten att fylla i en enkdt maste det finnas en pabdrjad och sparad
dodsfallsenkat. Personalen pa enheten skapar ett engangsinlésen till ndrstdende som sedan anonymt
fyller i enkdten via registrets hemsida. Det gar inte att komma at nagon annan patient med samma
inloggning utan det ar knutet till den aktuella avlidna patienten.

Hosten 2019 pabdrjade Svenska palliativregistrets styrgrupp planering infér uppdatering av
narstaendeenkaten. Antalet registreringar har jamfort med doédsfallsenkaten varit lagt och har inte
Okat namnvart de senaste aren, sannolikt som en konsekvens av att anvandare tyvarr inte fatt
aterkoppling pa svaren. Syftet med den nya narstaendeenkaten ar att skapa en lattanvand enkat som
ger en bra bild av narstaendes upplevelse av palliativ vard i livets slut och som aven i vissa delar gar
att jamfora direkt i utdataportalen med de registreringar som utforts av vardpersonalen i
dodfallsenkaten.
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Utdataportal

Registret har ett bra samarbete med OTIMO Data AB for all datahantering.
Alla enkater samlas in via webformular och aterrapportering sker i realtid via en interaktiv
utdataportal.

Under 2019 har det tillkommit 11 nya rapporter samt urvalet Extern konsult som kan redovisas pa
alla rapporter. Det har dven tillkommit en detaljerad instruktion kring hur data tas fram pa ett enkelt
satt.

Utan inloggning visas data pa verksamhetsniva men efter inloggning via SITHskort kan
vardpersonalen ta del av sin egen enhets resultat.

All data som visas i arsrapporten kommer fran registrets hemsida och ar atkomliga utan inloggning,
detta galler dock inte tabellen under rubriken "Tillgang till specialiserad vard och majlighet att do i
det egna hemmet” som ar sammanstalld direkt fran registrets databas.

De valmojligheter/urval som gar att gora ar foljande:
e Tidsperiod
e Kobn
o Aldersgrupp
e Verksamhet
e Verksamhetsklass
e Avlidenplats
e Onska avlidenplats kind
e Diagnosgrupp
e Extern konsult

Det finns olika satt att visa data och verksamheten kan sjalv védlja presentationssatt. Féljande
valmoijligheter finns:
e Lan
e Kommun
e Verksamhet
Avlidenplats
Tertial
Kvartal
e Manad

| denna arsrapport visas for varje indikator sex olika diagram pa urvalet avlidenplats. Dessa ar:

e Sjukhus (inkluderar ej specialiserad palliativ slutenvard).

e Kommunal vard (utgérs av sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget
hem, med stdd av allman hemsjukvard + eget hem, med stéd av daglig kontakt med
hemtjanst).

e Specialiserad palliativ vard (utgors av specialiserad palliativ slutenvard + eget hem, med st6d
av specialiserad palliativ hemsjukvard).

Data visas pa lansniva.
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Resultat kvalitetsindikatorer

Numerarer

Antal registrerande enheter

2015 2016 2017 2018 2019
2014 2015 2016 2017 2018 2019
Antal registrerande enheter 4349 4390 4290 4249 4622 5329

Svenska palliativregistret ar unikt bland kvalitetsregister i Sverige i och med det stora antalet
registrerande enheter och anvandare.

Har ser vi att antalet enheter som registrerar i registret har 6kat under 2019.

Registret har 31 290 anvandare som har mojlighet att registrera data. Dessa ar vardpersonal och
majoriteten ar sjukskoterskor.
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Antal registrerade dodsfall

2015 2016 2017 2018

Alla dodsfall Véantade dodsfall

2014 2015 2016 2017 2018 2019

Antal registrerade dodsfall 60762 60726 59187 58241 55855 53409
Antal vantade dodsfall 51066 51104 50427 49810 48127 46628

Registrering och utvardering av sin egen enhets data i Svenska palliativregistret ar forsta steget mot
en jamlik vard och for att kunna bedriva ett effektivt forbattringsarbete.

Har visas antalet inrapporterande dodsfall dar vi ser en tydlig trend med minskat antal registrerade
dodsfall. Tappet ar mest uttalat inom sjukhusvarden.

Antal doda/ar

2004 2008 2012 2016 2019

Kalla: SCB

Under 2000-talet har ungefar 90 000 personer avlidit varje ar, med en topp ar 2002 da drygt 95 000
avled. Ar 2019 dog 88 766 personer, vilket dr det lgsta antalet déda under ett enskilt &r sedan 1977
enligt statistik fran SCB. Deras statistik raknas pa personer som var folkbokférda i en kommun i
Sverige. Svenska medborgare som avlider i utlandet ar exkluderade, 2019 var det 1800 personer.
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Antal registreringar

Hem, utan stod ®m Hem, med stod ® Hemsjukvard ™ Spec pall HSV Spec SV

Sjukhus Korttid Sabo Ovrigt

Har visas antal registreringar inrapporterade fran varje lan. Data visar bade ovantade och vantade
dodsfall.

Forklaring: Hem, utan st6d= Eget hem, utan stéd, Hem, med stéd=Eget hem, med stod av daglig
kontakt med hemtjanst, Hemsjukvard=Eget hem, med stéd av allman hemsjukvard, Spec pall HSV=
Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec SV=Specialiserad palliativ
slutenvard, Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard, Korttid=Korttidsplats,
Sabo=Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende, Ovrigt=Annan
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Tackningsgrad

Svenska palliativregistret fokuserar pa den sista tiden i en manniskas liv. Mellan 70 och 75 000 av de
personer som dor i Sverige varje ar dor en forvantad dod och bor kunna erbjudas allmén palliativ
vard i livets slutskede oavsett vardgivare. For att detta skall kunna ske kravs en kontinuerlig dialog
mellan de som finns ndrmast patienten (narstaende, underskoterskor, sjukskoterskor,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter osv), patienten sjalv och medicinskt ansvarig lakare.

Genom att varje vecka fa information fran Skatteverket om vilka individer som avlidit kan andelen till
palliativregistret inrapporterade dodsfall beraknas per folkbokforingskommun eller 1an. Daremot
finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamfora med nar det géller vardgivare.

Tackningsgraden beraknas pa samtliga dodsfall och anger hur stor andel av samtliga avlidna som
registrerats i Svenska palliativregistret. Eftersom endast 4 av 5 dddsfall kan identifieras i férvag ar det
egentliga malvardet 80 procent av samtliga dodsfall, men de 80 procenten ska i sin tur utgéra 100
procent av de vantade dddsfallen.

Till palliativregistret har det 2019 rapporterats 53 409 kompletta enkater vilket ger en tackningsgrad
pa 60 % av alla dodsfall.

Vilka ar de vanligaste dodsplatserna i Sverige?

Med hjalp av data fran Socialstyrelsens dodsorsaksregister kan vi se hur fordelningen mellan olika
dodsplatser ser ut i landet. De senaste uppgifterna ar hamtade fran 2017 och visar féljande:

Sjukhus 39 %
Sjukhem/sarskilt boende 36 %
Privat bostad 19 %
Annan/okand/data saknas 6 %

Kategoriseringen ar gjord av Socialstyrelsen och specialiserad palliativ slutenvard finns inte
sarredovisad. Storst andel av befolkningen avlider alltsa pa sjukhus, dar vart register tydligt kan visa
att de storsta kvalitetsbristerna finns nar det galler vard i livets slutskede.
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Tackningsgrad kommun

93,18

20,88

Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar fordelad pa de 290
kommunerna. Basta kommun 2019 blev Mald med 93 %. Darefter kom Arjing 82 %, Ydre 82 % och
Bergs kommun med 81 %. | botten hittar vi Alvdalen med 21 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av regioners och kommuners
rapportering.
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Tackningsgrad
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Kommentar: Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar férdelad pa de 21
lanen. Basta lan 2019 blev Jonkopings 1an vars avlidna befolkning rapporterades till 73 %. Darefter
kom Hallands 1an 68 % och Ostergétlands l3n 68 %. Langst ner p& ldns listan hittar vi Vasternorrlands
lan pa 49 %.

Observera att denna tackningsgradssiffra ar en sammanslagning av sjukhusens rapportering och
kommunens rapportering.

Nedan visas samma siffror i tabellform.
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Ej Hem Hem Hemsj Spec Spec Sjukhus  KTB Sidbo Antal

rapp (US) (MS) Pall HSV Pall SV

% % % % % % % % %
Jonkoping 26,5 0,3 1,6 5,6 4,0 2,7 21,2 10,6 269 3163
Halland 32,0 0,0 3,4 5,7 0,9 4,7 22,5 52 25,4 2795
Ostergétland 322 02 0,7 2,3 8,5 7,1 152 65 27,2 4095
Orebro 33,8 0,3 1,7 3,8 0,7 5,4 21,9 7,6 24,0 2819
Kalmar 35,0 0,2 3,6 8,4 1,2 4,0 21,2 6,1 19,8 2504
Blekinge 35,7 0,3 1,8 4,9 1,8 2,0 25,9 6,9 20,8 1650
Jamtland 36,5 0,2 3,0 3,3 5,2 3,7 15,7 58 26,0 1391
Kronoberg 37,8 0,3 2,4 3,8 2,3 0,2 26,7 54 20,8 1806
Gavleborg 38,2 0,2 1,6 5,9 2,1 0,1 22,8 6,4 21,9 3089
Sverige 38,6 0,2 1,5 3,1 3,2 5,8 18,4 56| 23,2 | 88309
Séodermanland 38,8 0,5 1,1 0,9 4,3 9,0 15,3 50 24,7 2880
Gotland 38,9 0,0 0,5 0,2 3,4 12,2 14,3 58 24,4 622
Vasterbotten 38,9 0,1 0,7 1,5 3,3 6,6 111 51 32,4 2606
Vastmanland 39,7 0,0 0,5 0,7 1,5 7,2 22,3 54 22,5 2635
Varmland 40,2 0,2 2,5 4,4 1,8 2,0 21,7 7,0 19,8 2993
Stockholm 41,3 0,1 0,2 0,1 5,3 17,2 14,7 0,8 19,7 15351
Vastra Gotaland 41,5 0,1 1,3 3,9 1,8 6,1 18,3 57 20,4 14922
Dalarna 42,3 0,2 1,0 2,9 6,9 3,0 15,4 6,2 21,7 3026
Norrbotten 42,5 0,3 0,7 1,8 0,0 6,7 17,7 3,7 26,3 2822
Uppsala 43,5 0,3 0,7 0,7 3,2 9,8 16,1 3,2 20,6 2759
Skane 43,9 0,1 1,5 2,4 5,4 9,1 16,5 3,2 17,9 11627
Vasternorrland 51,0 0,2 0,8 1,3 3,1 4,0 10,0 59 23,4 2754

Forklaring: Hem(US)= Eget hem, utan stéd, Hem(MS)=Eget hem, med stod av daglig kontakt med
hemtjanst, Hemsj=Eget hem, med stod av allman hemsjukvard, Spec Pall HSV= Eget hem, med stdd
av specialiserad palliativ hemsjukvard, Spec Pall SV=Specialiserad palliativ slutenvard,
Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard, KTB=Korttidsplats, Sabo=Sarskilt
boende/véard-och omsorgsboende
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Smartskattning

Att inte ha ont och kunna fa smartlindring i livets slut ar en av de viktigaste fragorna for patienter och
deras narstaende. Sjukskoterskor och ldakares uppfattning om patienters smarta och smartintensitet
har i flera studier, pa bl.a. cancerpatienter, visat stor diskrepans jamfort med den smarta patienterna
sjalv skattar. Instrument for att kunna skatta smarta, dven hos patienter som inte kan kommunicera,
finns men anvands ofta sporadiskt. Socialstyrelsen har bedomt smartskattning som ett viktigt
insatsomrade och malnivan ligger pa 100 %.

| dodsfallsenkdten som anvands sedan 2018-01-01 omformulerades svarsalternativen till denna fraga
och vi tog bort kravet pa ett validerat smartskattningsinstrument. Att smartskattningen skall vara
dokumenterad i patientjournalen anses dock viktigt.

| enkaten staller vi fragan ”Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfalle under den
sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat smartskattningsinstrument?” och fragan besvaras
med alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Smartskattning sjukhus

Ostergdtlands ldn
Stockholms |an
Kalmar lan
Jonkopings lan
Vasterbottens lan
Hallands lén
Uppsala lan
Sédermanlands lan
Sverige

Orebro lan
Norrbottens lan
Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Gavleborgs lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
Dalarnas lan
Vastmanlands lan
Skane lan
Gotlands lan
Vastra Gotalands lan
Jamtlands lan

Ja mNej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergotlands ldn 58,6 32,4 9,1 497
Stockholms lén 48,3 44,3 7,4 1697
Kalmar lan 47,7 41,8 10,6 426
Jonképings lan 41,3 494 9,3 569
Viasterbottens lan 39,3 49,4 11,3 239
Hallands ldn 33,2 55 11,8 491
Uppsala lan 32,8 52,5 14,7 326
Soédermanlands ldn 30,8 53,5 15,7 318
Sverige 29,8 58,1 12,1 12141
Orebro lin 29,2 589 11,9 530
Norrbottens lan 289 54,1 17 388
Blekinge ldn 28,8 60,8 10,3 319
Vasternorrlands l1an 27,8 64,9 7,3 205
Gavleborgs lan 25,9 58,7 15,4 526
Varmlands ldn 25,2 63,9 10,9 523
Kronobergs lan 25 63 12 416
Dalarnas lén 21,7 71,8 6,4 373
Vastmanlands lan 19,2 69,5 11,3 485
Skane ldn 18,1 66,5 15,3 1395
Gotlands ldn 179 56,7 25,4 67

Vdstra Gotalands léan 15,8 70 14,2 2171
Jamtlands lan 15,4 64,5 20,1 169
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Smartskattning kommunal vard

Kalmar lan
Ostergdtlands ldn
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|

|
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Vasternorrlands lan
Jonkopings lan
Stockholms lan
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Sverige

Varmlands lan
Skane lan
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Sodermanlands lan
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Norrbottens lan
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Dalarnas lan
Gavleborgs lan

(0] 30

Ja mNej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Kalmar lan 74,7 22 3,4 860
Ostergotlands ldn 66 32,8 1,2 1378
Vasterbottens lan 65,6 30,4 4 944
Orebro ldn 61,3 352 3,5 978
Hallands lén 59,9 34,1 6 971
Vasternorrlands 1an | 58,8 36,9 4,3 794
Jonképings lan 57,1 37,4 5,5 1311
Stockholms lén 54 41,7 4,3 2813
Vastmanlands ldn 53 42,4 4,6 681
Sverige 52,2 43,2 4,7 24394
Varmlands ldn 50,1 43,4 6,6 915
Skane lan 49,7 45,6 4,7 2620
Jamtlands lan 49,4 46 4,6 478
Sédermanlands lén 48,2 46,8 5 820
Véastra Gotalands lan 47,3 47,6 5,1 4235
Blekinge lan 46,4 48,1 5,5 513
Kronobergs lan 45,1 51,1 3,8 528
Norrbottens ldn 44,6 48 7,4 839
Gotlands ldn 43,9 48,3 7,8 180
Uppsala lan 42,4 53,7 3,8 601
Dalarnas ldan 37,7 57,5 4,9 884

Gavleborgs lan 34,2 60,8 5 1019
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Smartskattning spec.palliativ

Skane lan

Kalmar lan

Orebro lin
Stockholms lan
Vasterbottens lan
Ostergdtlands ldn
Sverige
Jonkopings lan
Hallands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Dalarnas lan
Sédermanlands lan
Gotlands lan
Blekinge lan
Jamtlands lan
Gavleborgs lan

30 40

Ja mNej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal
Skane ldn 92,3 7,5 0,2 1693
Kalmar lan 90,6 7 2,3 128
Orebro lin 90,4 9 0,6 178
Stockholms lén 85,3 13,7 1 3378
Vasterbottens lan 81,4 18,6 0 258
Ostergotlands ldn 80,5 19 0,5 632
Sverige 77,9 19,9 2,2 9942
Jonképings lan 77,5 19,7 2,8 213
Hallands ldn 76,6 20,8 2,6 154
Uppsala lan 71,1 24,7 4,2 360
Varmlands ldn 69,9 21,2 8,8 113
Vasternorrlands l1an | 65,6 29,7 4,6 195
Vastmanlands ldn 64,8 30,4 4,8 227
Vastra Gotalands lan | 62,5 33,5 4 1163
Kronobergs lan 61,4 34,1 4,5 44
Norrbottens ldn 59,1 33,3 7,5 186
Dalarnas lén 55,4 43,3 1,3 298
Sodermanlands lan | 54,4 38,7 6,9 375
Gotlands ldn 52,2 42,4 5,4 92
Blekinge lan 51,6 42,2 6,3 64
Jamtlands lan 50 37,7 12,3 122

Gavleborgs lan 48,4 42,2 9,4 64
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Smartskattning Ja Alla

2012 2013 2014 2015 PANS) 2017 2018 2019

Detta visar alla dodsplatser, alla |an och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad géller smartskattning av patienter i livets slutskede.
Siffror 6kar fran 21 % till 52 %.

Kommentar: Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststalld
till 100 %.

Vi ser en positiv utveckling, men langt kvar till malnivan.

Smartskattningsresultaten har legat lagt i manga ar och langt ifran Socialstyrelsens malnivaer.
Positivt nog har anda smartskattningen i hela landet successivt forbattrats sedan 2012 men ligger
anda bara pa 51,8 %. Kurvan har planat ut nagot under de senaste aren och andelen smartskattade
har bara 6kat med 2,7 % under 2019.

lamforelse mellan vardformer visar att av kommunernas 24 394 registrerade dodsfall smartskattas
52,2 %, detta i jamforelse med 29,8 % av sjukhusens 12 141 registrerade dodsfall. Specialiserade
palliativa enheter oavsett sluten- eller 6ppenvardsenheter ar fortfarande battre pa att smartskatta i
livets slut och har har Skdnes enheter ater bast resultat.

Enheter for specialiserad palliativ vard brukar ofta vara ett kunskapscentrum i sitt geografiska
omrade och detta borde smitta av sig till sjukhusen i samma omrade. Det ar darfér anmarkningsvart
att nar over 92 % av patienterna inom Skanes palliativa enheter smartskattas sa nar sjukhusen i
Skane bara upp pa 18,1 %.

Att Ostergétlands och Kalmar Idn ligger i topp med smiértskattning bade i kommunal regi och pa
sjukhus tolkar vi som bra kommunikation och samverkan mellan vardaktorer. Stockholms lan ligger
ocksa bra till i sina resultat och man far hoppas att inte spekulationer i ekonomisk styrning efter
resultat, och darmed bias, paverkar deras registrering utan att denna forbattring gagnat patienterna i
livets slut.

Att gora smartskattning med NRS och VAS upplevs ibland svart vid vard av déende patienter de allra
sista dygnen. Andra skalor som kan anvandas kan till exempel vara: Abbey-Pain - skala, IPOS eller den
s.k. SOS-stickan. M&nga patienter byter vardform de sista dagarna i livet och frdgan innefattar den
sista veckan vilket kan paverka svaren och resultaten.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Man far darfér goéra tolkningarna och
slutsatserna for sjukhusdata mer forsiktigt.
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Smartskattning med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns maojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har mojlighet att
folja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst. For detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad galler smartskattning sista veckan i livet.

Smartskattning Ja sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n=9 185, Ej konsult n=116 159

Smartskattning Ja kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 15 944, Ej konsult n=201 723
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Smartskattning Ja spec.palliativ vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n=74 690

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér "Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar: Gillande smaértskattning visar jamforelsen en positiv paverkan av att anvanda konsult
bade pa sjukhus och inom kommunal omsorg nar ett palliativt konsultteam medverkar i varden.
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Ovrig symtomskattning

Obehandlade symtom, till exempel oro, angest, forstoppning eller illamaende, ger minskad
livskvalitet och okar risken for medicinska komplikationer. Genom systematisk symtomregistrering
kan personalen bli mer uppmarksam pa patientens behov av symtomlindring och kan vidta atgarder
som leder till férbattrad livskvalitet. Det mojliggdr dven uppféljning av effekten av vidtagna atgarder
och underlattar kommunikationen mellan patient och vardgivare och mellan medlemmarna i teamet.
Det finns olika instrument fér symtomskattning.

Visuell Analog Skala (VAS), Numeric Rating Scale (NRS), Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS), Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS), Revised Oral Assessment Guide (ROAG) och
Modifierad Nortonskala &r nagra av dem.

| dodsfallsenkdten som anvands sedan 2018-01-01 omformulerades svarsalternativen till denna fraga
och man tog bort kravet pa ett validerat symtomskattningsinstrument. Att symtomskattningen skall
vara dokumenterad i patientjournalen anses dock viktigt.

| enkaten staller vi fragan ”Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfalle
under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgot annat symtomskattningsinstrument?” och
fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet e;.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Symtomskattning sjukhus

Ostergdtlands ldn
Stockholms lan

Vasterbottens lan
Gavleborgs lan

|

|

|

|
Kalmar lan
Norrbottens lan

|

|

|

Sédermanlands lan
Orebro lin

Uppsala lan

Sverige

Gotlands lan
Vastmanlands lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Jonkopings lan
Blekinge lan
Jamtlands lan
Hallands lan

Skane lan

Dalarnas lan

Vastra Gotalands lan

30 40 50

Ja mNej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergotlands ldn 37,8 453 16,9 497
Stockholms lén 22,7 63,8 13,5 1697
Vasterbottens lan 20,5 59 20,5 239
Gavleborgs lan 19,8 59,1 21,1 526
Kalmar lan 19,2 63,8 16,9 426
Norrbottens ldn 18,3 60,6 21,1 388
Sédermanlands ldn 16 58,8 25,2 318
Orebro ldn 15,8 65,1 19,1 530
Uppsala lan 15,3 58,6 26,1 326
Sverige 15,2 66,3 18,6 12141
Gotlands ldn 14,9 55,2 29,9 67
Véastmanlands lén 14,8 68 17,1 485
Varmlands ldn 14,1 68,8 17 523
Vasternorrlands lan | 13,7 73,2 13,2 205
Jonképings lan 13,5 71,5 14,9 569
Kronobergs lan 13,5 69 17,5 416
Blekinge lan 13,2 68,3 18,5 319
Jamtlands lén 12,4 56,8 30,8 169
Hallands lan 11,8 70,1 18,1 491
Skane ldn 9,2 68,7 22 1395
Dalarnas lan 83 80,2 11,5 373

Véastra Gotalands lén | 8,2 71,9 19,9 2171
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Symtomskattning kommunal vard

Kalmar lan
Ostergodtlands ldn
Hallands lan
Stockholms lan
Vasternorrlands lan
Orebro lan
Jonkopings lan
Vasterbottens lan
Sverige

Jamtlands lan
Sédermanlands lan
Vastmanlands lan
Skane lan
Gotlands lan
Uppsala lan

Vastra Gotalands lan
Varmlands lan
Norrbottens lan
Kronobergs lan
Blekinge lan
Dalarnas lan
Gavleborgs lan

30 40 50

Ja mNej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Kalmar lan 50,3 44 5,7 860
Ostergétlands ldn 38,5 58,6 2,8 1378
Hallands lén 38,3 53,2 8,4 971
Stockholms lén 38,2 56 5,8 2813
Vasternorrlands lan 36 57,7 6,3 794
Orebro ldn 34,5 61 4,5 978
Jonképings lan 33 57,8 9,2 1311
Vasterbottens lan 32,3 60,8 6,9 944
Sverige 30,7 62,6 6,7 24394
Jamtlands lan 29,3 65,3 5,4 478
Sodermanlands lén 29,1 63,7 7,2 820
Véastmanlands lén 28,3 64,2 7,5 681
Skane ldn 28,1 65,3 6,6 2620
Gotlands ldn 27,8 61,7 10,6 180
Uppsala lan 27,5 68,9 3,7 601
Norrbottens ldn 26,3 64,5 9,2 839
Varmlands ldn 26,3 66,6 7,1 915
Vastra Gotalands lén | 26,3 66 7,7 4235
Kronobergs lan 24,1 72 4 528
Blekinge lan 22,6 68,4 9 513
Dalarnas ldan 20,2 72,9 6,9 884

Gavleborgs lan 17,7 74,6 7,8 1019
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Symtomskattning spec.palliativ vard

Orebro ldn
Ostergdtlands ldn
Vasternorrlands lan

|

|

|

Stockholms lan |
Vasterbottens lan
|

|

|

Sverige

Hallands lan

Skane lan
Jonkdpings lan
Vastra Gotalands lan
Gotlands lan
Norrbottens lan
Kalmar lan
Dalarnas lan
Varmlands lan
Uppsala lan
Kronobergs lan
Sédermanlands lan
Vastmanlands lan
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Blekinge lan

(0] 30 40 50

Ja mNej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal
Orebro ldn 86 12,9 1,1 178
Ostergotlands ldn 73,4 25 1,6 632
Vasternorrlands lan 56,9 36,4 6,7 195
Stockholms lén 55,5 41,4 3,2 3378
Vasterbottens lan 51,2 47,7 1,2 258
Sverige 48,5 | 46,8 4,7 | 9942
Hallands lén 46,8 43,5 9,7 154
Skane ldn 46,2 52,4 1,4 1693
Jonkoépings lan 45,5 46 8,5 213
Véastra Gotalands lén | 41,2 52,6 6,2 1163
Gotlands ldn 40,2 554 4,3 92
Norrbottens ldn 36,6 50 13,4 186
Kalmar lan 35,9 54,7 9,4 128
Dalarnas lan 352 62,4 2,3 298
Varmlands lén 345 54,9 10,6 113
Uppsala lan 32,5 60 7,5 360
Kronobergs lan 29,5 63,6 6,8 44
Sodermanlands lan 28 55,2 16,8 375
Vastmanlands ldn 27,8 66,5 5,7 227
Jamtlands lan 23,8 58,2 18 122
Gavleborgs lan 23,4 59,4 17,2 64

Blekinge lan 20,3 67,2 12,5 64
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Symtomskattning Ja Alla

2012 2013 2014 2015 PANS) 2017 2018 2019

Detta visar alla dodsplatser, alla |an och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad galler 6vrig symtomskattning av patienter i livets slutskede
fran 11 % till 30 %.

Kommentar: Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet.

Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet blev endast 30 % symtomskattade i livets
slutskede under 2019. Socialstyrelsen menar att eftersom det finns behandling att erbjuda ar det
viktigt att skattning av 6vriga symtom gors i betydligt stérre omfattning pa ett systematiskt satt for
en optimal symtomlindring for patienter i palliativ vard.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 48 %. Darefter kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den allménna hemsjukvarden
med 31 % och sjukhus ligger pa 15 %.

Ostergdtland har hoppingivande resultat inom sjukhusvarden dar symtomskattning utférs i nastan 40
% av alla forvantade dddsfall, betydligt fler &n dvriga sjukhus i landet. Ostergétland uppvisar dven
goda resultat inom kommunal vard och fér specialiserade palliativa enheter.

| Kalmar Lan utfors symtomskattning i halften av alla vantade dédsfall inom kommunal vard men
resultaten aterfinns inte inom den specialiserade palliativa varden eller pa sjukhusen.

| Orebro symtomskattas narmare 9/10 inom den specialiserade palliativa vdrden och utgor liksom
kommunala varden i Kalmar Lin och sjukhusvarden i Ostergétland goda exempel pa att det gar att
forbattra symtomskattning i livets slut.

Arbetet med symtomskattning behover generellt férbattras och under “Kunskapsstod” pa hemsidan
www.palliativregistret.se &terfinns flera kliniska stdd, bland annat SOS stickan, for att underlitta ett
strukturerat arbetssatt med symtomskattning.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sakra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Symtomskattning med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns mojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har mojlighet att
folja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgdngen av palliativ konsulttjanst.

For detaljer se siffran under varje diagram respektive lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad galler symtomskattning sista veckan i livet.

Symtomskattning Ja sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n=9 185, Ej konsult n=116 159

Symtomskattning Ja kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 15 944, Ej konsult n=201 723
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Symtomskattning Ja spec.palliativ
vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n=74 690

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér “Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar: Gillande symtomskattning visar jamforelsen en positiv paverkan av att anvanda
konsult, fler patienter uppmarksammas pa sina symtom bade pa sjukhus och inom kommunal
omsorg nar ett palliativt konsultteam medverkar i varden.
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Vid behovsordinationer

Planering och framférhallning ar viktig i palliativ vard. Symtombilden ar ofta lika oavsett vilken
sjukdom som ar bakomliggande.

| livets slutskede ska darfor vidbehovsordinationer av injicerbara lakemedel finnas for de vanligaste
symtomen. Rektal administration eller intramuskuldra injektioner rekommenderas inte eftersom det
ger obehag och onddig smarta for den déende personen. Ordinationen ska vara individuellt anpassad
eftersom generella ordinationer inte anses vara tillrdackligt bra i det har skedet.

Graferna visar alla dédsplatser, alla lan och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja, ordinerad.
Variationen mellan lanen ar liten och visas inte i tabellform.

Opioid

En majoritet av patienter som dor i cancer har smarta och smartgenombrott under sista
levnadsveckan som obehandlad orsakar nedséattning av livskvalitet och skapar oro hos narstaende.
Smarta ar dven vanligt vid andra diagnoser dn cancer. Smartan kan ofta lindras genom behandling
med opioider, som pga. patientens nedsatta allmantillstand och svarigheter att ta tabletter, bor ges i
injektionsform.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av ldkemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dédsfallet?” ”"Opioid mot smarta” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.

Vb ordination opioid Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Kommentar: Det har 6ver aren skett en successiv forbattring fran redan héga nivaer vilket ar
gladjande!

Siffror 6kar fran 90 % till 95 %.

Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststallt till > 98 %.
Resultatet av denna indikator tyder pa att merparten av patienterna far en ordination av opioid vid
behov for smartlindrande behandling i slutskedet av livet, vilket ar positivt.

Angestdampande

Forekomst av angest ar vanligt oavsett vilken diagnos patienten har. Om oro 6vergar i angest som
framkallar starka psykiska och fysiska symtom, ska behandling erbjudas. Det ar dock viktigt att
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behandlingsindikationen ar angest och inte forvirringstillstand eftersom angestdampande ldkemedel
kan forvarra forvirringstillstand. Pga. patientens nedsatta allmantillstand och svarigheter att ta
tabletter, bor [akemedlet ges i injektionsform.

For indikatorn finns inget angivet specificerat lakemedel mot angest. | de flesta fall for patienter som
befinner sig i livets slutskede med somatisk sjukdom ordineras bensodiazepin for parenteralt bruk.
Indikationen finns inte angiven i FASS for nagot lakemedel och inte heller administrationsformen
subkutant for bensodiazepiner. Trots detta dr rekommendationen baserad pa bred klinisk erfarenhet
nationellt och internationellt. Likemedelsordination for angestlindring vid demenssjukdom kan krava
andra substanser, exempelvis neuroleptika.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av Idkemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dodsfallet?” “Ladkemedel mot dngest” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.

Vb ordination angest Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Kommentar: Det har har skett en successiv forbattring fran redan hoga nivaer vilket ar gladjande!
Siffror 6kar fran 79 % till 94 %.
Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststallt till > 98 %.

Rosslighet

Rosslig andning ar ett vanligt férekommande symtom i livets slutskede men det ar tveksamt om det
paverkar den doendes valbefinnande. Det saknas tydlig vetenskaplig evidens fér farmakologisk
behandling men vissa personer blir hjdlpta av [akemedel. Lakemedelsbehandling bor évervagas och
da i kombination med omvardnadsatgadrder som tex munvard och lagesandring. Viktigt dven med
tydlig information till narstaende.

| enkédten staller vi fragan “Fanns det en individuell ordination av ldkemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dédsfallet?” ”“Lakemedel mot rosslighet” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.
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Vb ordination rosslighet Alla

2012 2013 2014 2015 PANS) 2017 2018 2019

Kommentar: Det har har skett en successiv forbattring fran redan hoga nivaer vilket ar gladjande!
Siffrorna 6kar fran 83 % till 93 %.
Detta ar inte en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer.

lllamaende

Illamaende &r ett vanligt besvarande symtom i livets slutskede och orsaken &r ofta multifaktoriell.
Omvardnadsatgarder kan ha god effekt men ibland kravs ldkemedel i injektionsform.

| enkaten staller vi fragan "Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
behov pa lakemedelslistan innan dodsfallet?” “Lakemedel mot illamaende” och fragan besvaras med
alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.

Vb ordination illamaende Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Kommentar: Det har har skett en stor forbattring sedan 2012!
Siffrorna okar fran 57 % till 88 %.
Detta ar inte en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer.
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Trycksar

Trycksar ar en kvalitetsindikator i palliativ vard.

Det &r vanligt att patienter drabbas av nya eller forvarrade trycksar i livets slutskede vilket kan
forsamra livskvaliteten.

Patienter i livets slutskede har flera riskfaktorer for att utveckla trycksar, tex nedsatt rorlighet,
forsamrad cirkulation, malnutrition, uttorkning, hég alder, sanglage, nedsatt allmantillstand, nedsatt
kognitiv formaga, inkontinens och lagt Hb.

Omvardnaden kan férhindra forsamring av trycksar men kan dven innebara en risk for sar vid till
exempel lagesforandring i form av friktion eller skjuv. Patienten bor darfor inte utsattas for onodiga
forflyttningar och lagesdndringar da detta kan vara obehagligt.

Det ar viktigt att adekvat smartlindring ar ordinerad och att omvardnadsatgarder utfors regelbundet.
Att méata férekomsten av trycksar ar en forutsattning for att kunna satta in atgarder vid behov och en
viktig del i ett arbete for saker och god omvardnad.

Trycksar kan férebyggas genom en strukturerad riskbedémning. Anvand den modifierade
Nortonskalan for att bedéma kategorin av trycksaret. Involvera garna dven narstaende i
forebyggande atgarder och behandla alltid smarta relaterat till trycksar.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”Avled personen med trycksar (ange hogsta férekommande
kategori?” och fragan besvaras med alternativen Ja, kategori 1, Ja, kategori 2, Ja, kategori 3, Ja,
kategori 4, Nej och Vet ej. . | kvalitetsindikatorn ingar endast grad 2, 3 och 4 enligt Socialstyrelsen.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Gotlands lan
Hallands lan
Vastra Gotalands lan
Vasternorrlands lan
Orebro lan
Varmlands lan
Jonkopings lan
Kalmar lan
Vasterbottens lan
Jamtlands lan
Skane lan
Norrbottens lan
Sverige
Vastmanlands lan
Gavleborgs lan
Kronobergs lan
Blekinge lan
Dalarnas lan
Sodermanlands lan
Stockholms Ian
Ostergotlands ldn
Uppsala lan

Gotlands lan
Hallands lan
Vastra Gotalands lan
Vasternorrlands ldn
Jonképings lan
Varmlands lan
Orebro ldn

Kalmar lan
Vasterbottens lan
Jamtlands lan
Skane ldn
Norrbottens ldn
Sverige
Vastmanlands ldn
Gavleborgs lan
Kronobergs ldn
Blekinge lan
Dalarnas lan
Sodermanlands lan
Stockholms ldn
Ostergotlands ldn
Uppsala lan

Trycksar sjukhus

10 20

Ej trycksar

Ej trycksar %
83,6
76,2
75,8
74,6
74,2
74,2
74,2
73,7
72,8
72,2

72
71,9
71,5
71,3
70,2
69,7
69,3
69,2
68,6
66,9
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416
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373
318
1697
497
326
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Norrbottens lan
Vasterbottens lan
Blekinge lan
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Dalarnas lan
Vastmanlands lan
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Trycksar spec.palliativ vard

Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Hallands lan
Jonkopings lan
Kronobergs lan
Varmlands lan
Vastra Gotalands lan
Vasterbottens lan
Dalarnas lan
Stockholms Ian
Kalmar lan
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Ej trycksar W Kategori 1 M Kategori2 M Kategori3 Kategori 4 Vet ej

Ejtrycksar% Kat1l% Kat2% Kat3% Kat4% Vetej%

Jamtlands lan 84,4 4,1 9 0 0 2,5 122
Gavleborgs lan 81,3 9,4 4,7 1,6 0 3,1 64
Hallands lan 80,5 12,3 3,2 3,2 0,6 0 154
Jonképings lan 75,1 11,3 6,6 5,6 0,9 0,5 213
Kronobergs lan 75 15,9 4,5 4,5 0 0 44
Varmlands lén 73,5 12,4 6,2 3,5 3,5 0,9 113
Vastra Gotalands lén 73,3 12,1 7,5 3,6 2 1,5 1163
Dalarnas ldn 72,5 15,8 7 3,4 1 0,3 298
Vasterbottens lan 72,5 10,9 11,6 2,7 1,9 0,4 258
Stockholms lan 71,9 11,5 9,4 3,4 2,5 1,2 3378
Kalmar lan 71,1 14,1 6,3 7 0,8 0,8 128
Sverige 69,6 13,3 10,1 3,7 2,2 1,1 | 9942
Skane ldn 67,9 12,2 13,5 3,5 2,4 0,5 1693
Uppsala lan 66,1 13,9 12,5 1,9 2,5 3,1 360
Vastmanlands ldn 66,1 14,5 11,9 4 2,2 1,3 227
Sodermanlands ldn 65,6 21,1 6,9 3,2 0,8 2,4 375
Norrbottens lan 65,6 17,2 7 2,2 3,8 4,3 186
Blekinge lan 65,6 10,9 10,9 9,4 3,1 0 64
Vasternorrlands lan 65,1 12,8 9,2 7,7 5,1 0 195
Gotlands lan 64,1 16,3 13 4,3 1,1 1,1 92
Orebro lin 55,6 13,5 24,2 3,9 2,8 0 178

Ostergotlands ldn 55,2 24,5 12 5,7 2,1 0,5 632
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Utan trycksar Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dédsplatser, alla Ian och vantade dodsfall med svarsalternativ Utan trycksar vid
dodsfallet. Att avlida utan trycksar ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och
malnivan ar faststallt till > 90 %.

Inom kommunal vard dr andelen 80 % (Norrbottens lan 85 % och Uppsala 1dn 75 %). Pa sjukhus &r
andelen patienter som avlidit utan trycksar 72 % (Gotlands 1dn 84 % och Uppsala ldn 60 %). Inom
specialiserad palliativ vard dr andelen 70 % (Jdmtlands |3n 85 % och Ostergétlands 14n 55 %)

Fran 2012 har resultatet legat pa i stort sett samma nivaer.

Kommentar: Utvecklingen kan forklaras av att vid livets slut ar fokus i varden pa att patienten ska ges
en god omvardnad. Detta innebar att varden utgar fran patientens behov och da ar franvaro av
trycksar inte det priméra utan ska istallet inriktas pa rimlig symtomlindring och omvardnad. Men det
ar ocksa viktigt att i omvardnaden av patienter i sent palliativt skede vara uppmarksam pa att risken
att drabbas av trycksar ar stor da allmantillstandet &r mycket forsamrat och kan ytterligare férsamras
den sista veckan pa grund av nedsatt cirkulation.

Inom kommunal vard avlider farre patienter med trycksar i jamférelse med sjukhus och specialiserad
palliativ vard. Men dven om utvecklingen legat stilla den senaste atta aren behoéver den fortsatta
positiva utvecklingen inte stanna av utan en fortsatt utveckling ar bade nédvandig och 6nskvard.
Som diagrammen visar ar det inga stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet vad det géller férekomst av trycksar vid dodsfallet.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa déver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Trycksar med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns maojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har majlighet att
folja upp sina registrerade dédsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst. For detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad géller forekomst av trycksar vid dodsfallet.

Utan trycksar sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult e

Konsult n=9 185, Ej konsult n=116 159

Utan trycksar kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult e

Konsult n= 15 944, Ej konsult n=201 723
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Utan trycksar spec. palliativ vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n=74 690

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér "Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Fran 2012 ser vi att inom olika vardformer dar patienter inte har utvecklat trycksar inte skett nagon
positiv utveckling av att konsultera palliativa konsultteam relaterat till trycksar utan resultatet ligger i
stort sett pa samma nivaer dven om det finns sma variationer inom olika vardformer.

Kommentar: Diagrammen visar olika verksamheter som rapporterat att patienter avlidit utan
forekomst av trycksar sista levnadsveckan och om palliativt team har eller inte har konsulterats.
Man kan se att det inte finns stora skillnader mellan de olika vardformerna, och att det finns en liten
positiv utveckling inom vissa vardformer.

En moijlig forklaring till trenden att patienter som haft konsultinsats i storre utstrackning ocksa har
trycksar, jamfor med patienter utan konsultinsats, kan vara att svarbehandlade patienter dr de som i
forsta hand far konsultinsatser. Trycksar ar vidare en problematik som ar svar att komma tillratta
med nar de val har utvecklats och patenten ar i livet slutskede.
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Brytpunktssamtal till patient Kvalitetsindikator

Att vara informerad om sin situation ar viktigt for en person som befinner sig i livets slutskede. Det
ger mojlighet till planering av den sista tiden i livet for personen och dennes narstaende. Ett
brytpunktssamtal som halls av ansvarig ldkare ar tankt att formedla denna viktiga information och
foregas av en brytpunktsbedémning dar lakaren gor en medicinsk bedomning av var i ett
sjukdomsforlopp patienten befinner sig. Om bedémningen ar att patienten befinner sigi livets
slutskede handlar samtalet bland annat om att malet med varden inte langre ar livsforlangande utan
att god symtomlindring och livskvalitet satts i fokus.

| den dodsfallsenkadt som anvands sedan 2018-01-01 har svarsalternativen till fragan om
brytpunktssamtal med patienten omformulerats och uttkats for att battre spegla de olika situationer
som kan uppsta i varden. Detta innebér att svar och resultat fran 2018 och framat inte omedelbart
kan jamforas med resultaten fran 2017 och tidigare.

Vi redovisar resultaten i form av en kvalitetsindikator som beraknats utifran antalet vantade dédsfall
enligt féljande:

e Ja: Antalet ”Ja” dividerat med antalet vdantade dodsfall. Till ”Ja” raknas:
o Ja, erhallit
o Nej, saknar formaga att delta OCH personens narstaende har erhallit
brytpunktssamtal alternativ erbjudits men tackat nej eller personen hade inga
narstaende
o Nej, erbjudits men tackat nej
o Nej, vardnadshavare motsatter sig

o Nej: Antalet "Nej” dividerat med antalet vantade dddsfall. Till “Nej” rdaknas:
o Nej
o Nej, saknar formaga att delta OCH frdgan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med “Nej”

o Vet ej: Antalet "Vet ej” dividerat med antalet vantade dodsfall. Till "Vet ej” réknas:
o Vetej
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
brytpunktssamtal besvarats med “Vet ej”

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar patienten eller deras narstaende fatt maojlighet till ett brytpunktssamtal.
Detta avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard



www.palliativregistret.se

Brytpunktsamtal sjukhus

Ostergdtlands ldn
Vasterbottens lan
Stockholms lan
Hallands lan
Kalmar lan
Vastmanlands lan
Jonkopings lan
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Norrbottens lan
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Vastra Gotalands lan
Gotlands lan
Jamtlands lan
Dalarnas lan
Varmlands lan
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Ja mNej m\Vetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergotlands ldn 75,7 17,1 7,2 497
Viasterbottens lan 75,3 12,1 | 12,6 239
Stockholms lén 73,2 19,8 7 1697
Hallands ldn 73,1 16,5 10,4 491
Kalmar lan 71,1 176 11,3 426
Vastmanlands lén 70,1 16,1 13,8 485
Jonképings lan 68,7 246 6,7 569
Kronobergs lan 66,8 24 9,1 416
Norrbottens lan 66,5 18,3 15,2 388
Sverige 65,3 23,2 11,5 12 141
Vasternorrlands l1an 63,9 22 14,1 205
Blekinge lan 63,6 21,9 14,4 319
Uppsala lan 63,2 16,6 20,2 326
Skane lén 61,8 25,7 12,5 1395
Gavleborgs lan 61,4 295 9,1 526
Vastra Gotalands lan | 61,3 289 9,8 2171
Gotlands ldn 61,2 194 19,4 67
Jamtlands lan 60,9 20,1 18,9 169
Dalarnas lén 59,8 27,6 12,6 373
Varmlands lan 58,1 29,3 12,6 523
Orebro lin 579 26,4 15,7 530

Sédermanlands ldn 49,7 22,3 | 28 318
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Brytpunktsamtal kommunal vard

Blekinge lan
Ostergdtlands ldn
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Ja mNej m\Vetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Blekinge lan 84,6 11,7 3,7 513
Ostergotlands lan 83,7 12,6 3,7 1378
Kalmar lan 83,6 10,8 5,6 860
Jonképings lan 82,8 8,7 8,5 1311
Orebro lin 82,3 12,1 5,6 978
Hallands ldn 82 12,3 5,8 971
Jamtlands lan 80,5 14,2 5,2 478
Stockholms lén 80 15,6 4,4 2813
Sverige 77,6 16,1 6,4 24394
Gavleborgs lan 77,2 16,4 6,4 1019
Vastra Gotalands lén 77 17,2 5,9 4235
Kronobergs lan 76,9 18,2 4,9 528
Skane ldn 76,9 16,6 6,4 2620
Varmlands ldn 76,3 15,8 7,9 915
Vasterbottens lan 75,8 19,1 5,1 944
Uppsala lan 75,7 17,6 6,7 601
Gotlands ldn 72,8 18,3 8,9 180
Sodermanlands ldn 72,7 19,9 7,4 820
Vasternorrlands lan 72,7 20,7 6,7 794
Vastmanlands ldn 70,6 21 8,4 681
Norrbottens ldn 69,6 16,9 13,5 839

Dalarnas ldn 63,8 25,2 11 884
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Brytpunktssamtal spec.palliativ vard

Kronobergs lan |

Gavleborgs lan |

Orebro l&n |
Varmlands lan
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan
Stockholms lan
Skane lan
Ostergdtlands ldn
Sverige
Gotlands lan
Vastmanlands lan
Kalmar lan
Jamtlands Ian
Blekinge lan
Vastra Gotalands lan
Vasterbottens lan
Uppsala lan
Dalarnas lan
EERNEN!
Sédermanlands lan
Norrbottens lan
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Ja mNej mVetej

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal
Kronobergs lan 100 0 0 44
Gavleborgs lan 98,4 1,6 0 64
Orebro lin 98,3 1,1 0,6 178
Varmlands ldn 98,2 1,8 0 113
Jonképings lan 98,1 0,5 1,4 213
Vasternorrlands 1an | 97,9 1,5 0,5 195
Stockholms lén 97,2 1,7 1,1 3378
Skane ldn 96,6 3,1 0,4 1693
Ostergotlands ldn 95,1 4,1 0,8 632
Sverige 94,3 31 2,6 | 9942
Gotlands ldn 93,5 2,2 4,3 92
Kalmar lan 93 3,1 3,9 128
Vastmanlands ldn 93 3,1 4 227
Jamtlands lén 92,6 1,6 5,7 122
Blekinge lan 92,2 7,8 0 64
Vastra Gotalands lén | 89,4 4,6 6 1163
Vasterbottens lan 89,1 5,4 5,4 258
Uppsala lan 88,9 2,8 8,3 360
Dalarnas lén 88,6 7,4 4 298
Hallands lan 87 5,2 7,8 154
Sodermanlands lan | 85,6 4,3 10,1 375

Norrbottens lan 84,9 10,2 4,8 186
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Brytpunktssamtal Ja Alla

Detta visar alla dodsplatser, alla Ian och vantade dodsfall.
Vi gjorde justeringar i Dédsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 och redovisas har kvartalsvis.

Kommentar: Socialstyrelsen sager att i princip alla patienter som ar i behov av palliativ vard i livets
slutskede ska fa mojlighet att ha ett brytpunktssamtal och har i sina nationella riktlinjer faststallt
malnivan till > 98 %. Malnivan ar hogt satt och tittar vi pa lansniva sa var det under 2019
specialiserad palliativ vard i fem |an som nadde malet. Till trost for alla andra kan ségas att andelen
patienter som far ett brytpunktssamtal vid 6vergang till vard i livets slutskede generellt har okat
genom aren, men som diagrammen visar ar det fortfarande stora skillnader mellan olika vardformer
och mellan olika delar av landet.

Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet sa fick 78 % ett brytpunktssamtal i livets
slutskede under 2019. Tittar vi pa hela landet och jamfér olika vardformer ligger som férvantat den
specialiserade palliativa varden i topp med 94 %. Darefter kommer sarskilda boenden,
korttidsboenden och den allmdnna hemsjukvarden med 78 %, och andelen patienter som fick ett
brytpunktssamtal i livets slutskede pa sjukhus ligger pa 65 %.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, @n for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.

Jamfor vid data éver landet &r det tydligt att man i Ostergétland har kommit I&ngt vad géller
brytpunktssamtal till patienter bade inom sjukhusvarden och kommunala vardformer. | den
specialiserade palliativa varden i Kronoberg har samtliga patienter fatt ett brytpunktssamtal under
2019. Sammanslagna siffror for samtliga vardformer visar att det ar Dalarna som har storst
forbattringsutrymme. Dar fick 68 % av samtliga registrerade ett brytpunktssamtal.
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Brytpunktssamtal med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns maojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har majlighet att
folja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst. For detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad galler forekomst av brytpunktssamtal.

Brytpunktssamtal Ja sjukhus

2019:1

Ej konsult

Konsult n=2 173, Ej konsult n= 25 102

Brytpunktssamtal Ja kommunal vard

4 2019:1

Konsult Ej konsult

Konsult n=4 055, Ej konsult n=49 414
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Brytpunktssamtal Ja spec.pall vard

2019:1

Ej konsult

Ej konsult n=19 815

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér "Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar: Bade pa sjukhus och inom kommunal vard blir det en betydligt hégre andel som far
brytpunktssamtal om ett palliativt team har konsulterats.
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Munhalsa

Att ha en god munhalsa i livets slutskede har en social och psykologisk betydelse fér patienterna och
problem i munnen kan paverka livskvaliteten. En god munhalsa ar en komplex omvardnadsatgard i
livets slutskede och munnen ingar som en sjalvklar del av kroppen, och munvard ingar i den palliativa
vardens helhetsperspektiv.

En munhalsobeddmning kan uppfattas som en intim handling men ar en férutsattning for att kunna
identifiera problem i munslemhinnan, i tdnderna och i tandkottet och ar utgangspunkten for att
kunna ge den munvard som behovs. Att inte munhéalsobedémningar genomfors kan bero pa
kunskapsbrist, tidsbrist och bristande rutiner.

Det ar viktigt att kartldgga patientens munhélsostatus. For att kunna gora detta strukturerat kan man
anvanda sig av ett strukturerat bedémningsstod exempelvis ROAG (Revised Oral Assessment Guide).
Utifran denna bedémning kan man sedan hjélpa patienten att minska det lidande som dalig
munhalsa innebar.

Muntorrhet (minskad salivproduktion) ar viktigt att vara uppmarksam pa hos patienter i livets
slutskede da de ofta dr dehydrerade. | omvardnaden ar det darfor viktigt att vara uppmarksam pa om
patienterna har t e x torra och spruckna lappar och fukta munnen frekvent.

| dodsfallsenkéaten staller vi fragan “Dokumenterades en bedémning av personens munhélsa nagon
gang under den sista veckan i livet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet ej.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Munhadlsa sjukhus
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Vasterbottens lan
Jamtlands Ian
Vasternorrlands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
NEREIED

Vastra Gotalands lan
Sédermanlands lan
Gotlands lan

|

(0] 30

I
(@]
(O]
o

Bedomd M™Ejbeddémd M Vet ej

Bedomd % Ej bedomd % Vetej%

Ostergotlands ldn 70,4 22,1 7,4 497
Kalmar lan 68,8 21,6 9,6 426
Stockholms lén 65,1 28,6 6,3 1697
Dalarnas ldn 62,7 33,2 4 373
Jonképings lan 62,6 29,3 8,1 569
Gavleborgs lan 61,8 30 8,2 526
Hallands lan 60,7 30,1 9,2 491
Blekinge lan 58 35,4 6,6 319
Norrbottens lan 57 29,6 13,4 388
Orebro lin 53,4 35,5 11,1 530
Vastmanlands ldn 52,8 40,4 6,8 485
Sverige 52,7 37,2 10,1 12141
Vasterbottens lan 51 34,7 14,2 239
Jamtlands lan 49,7 34,3 16 169
Viasternorrlands lan 48,8 42 9,3 205
Uppsala lan 48,5 40,2 11,3 326
Varmlands ldn 45,7 42,4 11,9 523
Kronobergs lan 433 44,5 12,3 416
Skane ldn 41,7 45,8 12,5 1395
Vastra Gotalands lan 40,1 48,4 11,5 2171
Sodermanlands lan 39 43,1 17,9 318

Gotlands lén 35,8 40,3 23,9 67
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Munhadlsa kommunal

Ostergdtlands ldn
Stockholms lan

|

|
Kalmar lan |
Orebro ldn
|

|

|

Uppsala lan
Vasterbottens lan
Hallands lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Sodermanlands lan
Sverige

Jonkopings lan
Jamtlands lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
Gotlands lan
Vastra Gotalands lan
Skane lan
Norrbottens lan
DEIEIGENIEN
Blekinge lan
Gavleborgs lan

0

(0] 30 40 50

Bedomd M™Ejbeddémd M Vet ej

Bedomd % Ej bedomd % Vetej%

Ostergotlands ldn 66,2 30,4 3,4 1378
Stockholms lan 64,4 29,7 5,9 2813
Kalmar lan 63,4 31 5,6 860
Orebro l4n 63,3 31,8 4,9 978
Uppsala lan 58,9 37,4 3,7 601
Hallands ldn 57,9 33,1 9,1 971
Vasterbottens lan 57,9 33,6 8,5 944
Varmlands ldn 56,4 34,5 9,1 915
Vasternorrlands lan 56,3 37,3 6,4 794
Soédermanlands lén 55,4 34,1 10,5 820
Sverige 54,9 36,9 8,2 24394
Jamtlands lan 54,2 38,5 7,3 478
Jonkoépings lan 54,2 35,5 10,3 1311
Kronobergs lan 51,9 44,3 3,8 528
Vastmanlands lan 51,7 38,2 10,1 681
Gotlands lan 50 37,8 12,2 180
Vastra Gotalands ldn 49,5 40,8 9,8 4235
Skane ldn 49,1 42,1 8,8 2620
Dalarnas lén 48,5 41,5 10 884
Norrbottens lén 48,5 38,6 12,9 839
Blekinge lan 46 44,8 9,2 513

Gavleborgs lan 44,9 43,8 11,3 1019
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Munhadlsa spec.palliativ

Stockholms Ian
Skane lan

Orebro lin

Sverige
Vasterbottens lan
Ostergdtlands ldn
Dalarnas lan
Kalmar lan
Vastmanlands lan
Hallands lan
Vasternorrlands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Jonkopings lan
Norrbottens lan
Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Sédermanlands lan
Gavleborgs lan
Blekinge lan
Gotlands lan
Jamtlands lan

30 40

Bedomd M™Ejbeddémd M Vet ej

Bedomd % Ejbedomd % Vet ej %

Stockholms laén 98,1 1,8 0,1 3378
Skane ldn 87,7 11,9 0,4 1693
Orebro lin 87,1 12,4 06 178
Sverige 82,7 14,7 2,6 | 9942
Vasterbottens lan 81,8 17,4 0,8 258
Ostergotlands ldn 80,5 17,9 1,6 632
Dalarnas lan 79,5 18,5 2 298
Kalmar lan 78,1 17,2 4,7 128
Vastmanlands ldn 78 18,9 3,1 227
Hallands ldn 75,3 20,1 4,5 154
Vasternorrlands lan 73,8 19 7,2 195
Uppsala lan 71,7 26,7 1,7 360
Varmlands ldn 70,8 22,1 7,1 113
Jonkopings ldn 69 26,8 4,2 213
Norrbottens lan 66,7 24,7 8,6 186
Vastra Gotalands lan 65,6 29,1 5,2 1163
Kronobergs lan 61,4 36,4 2,3 44
Gavleborgs lan 54,7 29,7 15,6 64
Sédermanlands ldn 54,7 31,2 14,1 375
Blekinge lan 51,6 43,8 4,7 64
Gotlands ldn 48,9 46,7 4,3 92

Jamtlands lan 45,9 32,8 21,3 122
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Munhalsa Ja Alla

Diagrammet visar alla dodsplatser, alla 1an och vantade dddsfall med svarsalternativ Ja, bedémd.
Vi gjorde justeringar i Dédsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 och redovisas har kvartalsvis.

Munhalsobeddmning &r en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststalld till > 90 %.

Kommentar: En munhéalsobeddmning ar en forutsattning for att kunna identifiera problem och
sjukdomar i munslemhinnan, i tinderna och i tandkottet.

Beddmning sker i storst utstrackning pa patienter inom den specialiserade palliativa varden med 83
% (Stockholms Ian 98 % och Jamtlands 1an 46 %). Inom kommunal vard &r andelen 55 %
(Ostergdtlands 13n 66 % och Gavleborgs l3n 45 %). P4 sjukhus r andelen 53 % (Ostergétlands lan 70
% och Gotlands l1an 36 %).

Fler patienter bor fa en munhalsobedémning och skillnaderna ar stora. Regionerna bor se 6ver sina
rutiner sa att fler patienter i palliativ vard far en munhéalsobedémning genomford. En forklaring till
att sa fa patienter har fatt denna bedomning kan vara bristande rutiner, bristande dokumentation
och bristande kompetens i att utféra munhalsobedémningar.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man fér sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Munhalsa med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns maojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har majlighet att
folja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst. For detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad galler forekomst av en munhéalsobedémning sista veckan i livet.

Munhalsa Ja sjukhus

2019:1

Ej konsult

Konsult n=2 173, Ej konsult n= 25 102

Munhalsa Ja kommunal vard

4 2019:1

Konsult Ej konsult

Konsult n=4 055, Ej konsult n=49 414
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Munhadlsa Ja spec.palliativ vard

2019:1

Ej konsult

Ej konsult n=19 815

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér "Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Fran 2012 ser vi att konsultation av palliativt team inom de flesta vardformer relaterat till munhélsa
inte har férandrats mellan 2018 och 2019.

Kommentar: Diagrammen visar olika verksamheter som rapporterat att de i samband med patienters
munhalsa konsulterat ett palliativt team.

Man kan se att det inte finns stora skillnader mellan de olika vardformerna, och att det finns en
positiv utveckling inom vissa vardformer. Trenden inom sjukhus (sjukhusavdelning, ej specialiserad
palliativ slutenvard) generellt visar ingen tydlig inverkan av att konsultera palliativt team utan har
legat konstant pa 57 %. Pa sjukhus ar palliativ vard inte enheternas kdrnverksamhet utan ar en
integrerad del i annan vard. Minskad eller ojamn tillgang till palliativa konsultteam pa sjukhus kan
dven vara en bakomliggande orsak. Ambitionen inom regionerna ar att varje sjukhus ska ha ett eller
flera multiprofessionella team for specialiserad palliativ vard.
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Efterlevandesamtal

Enligt Socialstyrelsen ska ”"Efterlevandesamtal inom landstingens och regionernas verksamheter ska
genomfdras av ansvarig vardpersonal pa vardenheten som har kinnedom om den avlidne och ar
insatt i vardforloppet”. Ofta ar det sjukskoterskorna som genomfor dessa samtal.
Efterlevandesamtal definieras enligt Socialstyrelsen som ett “samtal mellan vard- och
omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter dodsfallet”.

Palliativ vard slutar inte i samband med dodsfallet utan handlar dven om att ge de narstdende stod i
sorgeprocessen efter att nagon har dott, oavsett var dodsfallet skett. Alla enheter som vardat en
person i livets slutskede bér som uppféljande rutin kontakta efterlevande narstdende och erbjuda ett
samtal. En del narstaende har behov av att tala om sorgen under en kortare tid.
Efterlevandesamtalet ar ett tillfalle att fa ge synpunkter pa varden och avsluta relationen till
personalen. Detta behov dr d6msesidigt och darfor ar efterlevandesamtal ocksa viktiga for dem som
vardat patienten.

Att ta del av de narstaendes erfarenheter ger ocksa tillfalle och majlighet till kvalitetsutveckling.

| dodsfallsenkéaten staller vi fragan ”Erbjods personens narstadende ett efterlevandesamtal 1 — 2
manader efter dodsfallet?” och med svarsalternativen Ja, Nej, och Vet ej.

| diagrammet nedan har vi tagit hansyn till om personen hade nagra narstaende. Detta besvaras i
fragan om personens narstaende erholl ett brytpunktssamtal.

Diagrammen nedan visar Andel (%) patienter som avlidit och &r registrerade i Svenska
palliativregistret och dar ett efterlevandesamtal erbjudits.
Detta avser vantade och ovantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Efterlevandesamtal sjukhus

Ostergdtlands ldn
Jonkopings lan
Kalmar lan
Stockholms lan
Kronobergs lan
Hallands lan
Vastmanlands lan
Orebro lan
Dalarnas lan
Sverige
Vasterbottens lan
Varmlands lan
Uppsala lan
Gavleborgs lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Sodermanlands lan
Skane lan
Jamtlands lan
Gotlands lan

D
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o
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W Narstaende saknas M Nej M Vetej

Ja% Narstaende saknas% Nej% Vetej%

Ostergotlands ldn 85,6 0,5 8,5 5,5 623
Jonképings lan 70,3 1,2 13,1 15,4 677
Kalmar lan 68,5 0,9 15,6 14,9 537
Stockholms lén 55,6 1,6 21 21,7 2230
Kronobergs lan 49,1 1 29,3 20,6 485
Hallands ldn 47 0,7 10,6 41,7 611
Vastmanlands ldn 44,9 1,2 17,4 36,4 579
Orebro l4n 42,2 08 21,6 35,5 654
Dalarnas lan 41,2 1,1 38,5 19,2 468
Sverige 39,2 1,1 259 33,7 15580
Vasterbottens lan 38,2 0,7 27,3 33,9 304
Varmlands lan 37,4 0,6 40,1 21,9 631
Uppsala lan 36,1 04 21,4 42,1 454
Gavleborgs lan 34,5 1 23,6 40,9 711
Vastra Gotalands Idn 29,2 1,2 324 37,2 2723
Norrbottens lan 22 2 43 33 491
Blekinge lan 20,4 0,5 25,2 53,9 421
Vasternorrlands lan | 19,6 1,1 31,2 48,2 276
Skane ldn 16,8 1,3 341 47,7 1948
Sodermanlands ldn 16,8 0,7 23,2 59,3 435
Jamtlands lan 12,3 0,5 19,2 68 219

Gotlands ladn 7,8 1,1 26,7 64,4 90
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Efterlevandesamtal kommunal vard

Ostergdtlands ldn
Jonkopings lan
Hallands lan
Vasterbottens lan
Orebro lan
Dalarnas lan
Kalmar lan
Kronobergs lan
Blekinge Ian
Sodermanlands lan
Vastra Gotalands lan
Sverige
Vasternorrlands lan
Stockholms Ian
Jamtlands Ian
Gavleborgs lan
Uppsala lan

Skane lan
Varmlands lan
Vastmanlands lan
Norrbottens lan
Gotlands lan

20 30 40 50

D
(@]
~
o
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Ja m Nérstaende saknas M Nej M Vet ej

Ja% Narstaende saknas% Nej% Vetej%

Ostergotlands ldn 87,4 1,7 6,1 4,9 1510
Jonkopings lan 86,5 1,7 4,5 7,3 1419
Hallands lén 86,1 1,2 3,5 9,2 1116
Vasterbottens lan 82,3 1,4 6,2 10,1 1040
Orebro lin 79,3 1,5 101 9,1 1052
Dalarnas ldn 78,9 1,8 9,6 9,8 962
Kalmar lan 77,6 1,8 9,6 11 948
Kronobergs lan 77,4 1,2 104 11 589
Blekinge lan 74,8 1,1 7,4 16,8 571
Soédermanlands lén 73,7 1,3 10,5 14,5 918
Vastra Gotalands lan = 73,2 1,9 11,2 13,7 4705
Sverige 72,9 1,7 12,1 13,3 27054
Vasternorrlands 1an 71,6 1,3 14,2 12,9 859
Stockholms lan 70,3 1,8 13,3 14,6 3180
Jamtlands lan 66,9 1,3 15,7 16,1 534
Gavleborgs lan 66,4 0,7 16,9 16 1112
Uppsala lan 63,8 2 18 16,2 687
Skane lan 63,2 2,1 17,4 17,4 2915
Varmlands ldn 61,5 2,3 17 19,2 1016
Vastmanlands ldn 61,4 1,2 21,7 15,8 774
Norrbottens ldn 61,3 1,3 18,7 18,7 920

Gotlands ldn 53,6 1,6 21,4 23,4 192
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Efterlevandesamtal spec.palliativ vard

Stockholms Ian
Skane lan

Hallands lan
Ostergdtlands lan
Dalarnas lan
Gotlands lan
Sverige

Orebro lin
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Vasterbottens lan
Jonkopings lan
Kalmar lan
Uppsala lan

Vastra Gotalands lan
Blekinge lan
Kronobergs lan
Sédermanlands lan
Varmlands lan
Jamtlands lan
Norrbottens lan
Gavleborgs lan

20 30 40 50 60

~
o
(0]
o
Yo}
(@]

Ja m Nérstaende saknas M Nej M Vet ej

Ja% Narstdende saknas % Nej% Vetej% Antal

Stockholms laén 98,4 0,8 0,3 0,5 3461
Hallands lan 98,1 0,6 0 1,3 155
Skane lan 98,1 0,8 0,7 0,4 1694
Ostergotlands ldn 97,6 0,5 1,1 0,8 638
Dalarnas ldn 96,7 1 2 0,3 300
Gotlands lén 95,8 0 0 4,2 96
Sverige 95,1 0,7 1,7 2,5 10083
Vasternorrlands 1an | 94,9 0,5 1,5 3,1 195
Orebro lin 94,9 06 22 2,2 178
Vastmanlands lan 93,9 0,9 2,2 3,1 228
Vasterbottens lan 93,8 0,4 0 5,8 259
Jonképings lan 93 0 3,3 3,7 215
Kalmar lan 91,7 0,8 3 4,5 132
Uppsala lan 91,1 0,6 4,4 3,9 361
Vidstra Gotalands lan 90,6 0,4 3,4 5,5 1175
Blekinge lan 89,1 0 1,6 9,4 64
Kronobergs lan 88,9 0 2,2 8,9 45
Sodermanlands ldn 88,5 1 3,9 6,5 382
Varmlands ldn 87,1 0,9 4,3 7,8 116
Jamtlands lan 81 0,8 2,4 15,9 126
Norrbottens lan 80,6 0,5 13,6 5,2 191

Gavleborgs lan 68,7 0 4,5 26,9 67
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Efterlevandesamtal Ja Alla

2012 2013 2014 2015 PANS) 2017 2018 2019

Detta visar alla dédsplatser, alla 1an och bade ovantade och vantade doédsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad géller att erbjuda efterlevandesamtal till narstaende.
Siffrorna okar fran 48 % till 67 %.

Kommentar: Det ar viktigt att det finns rutiner och en kontinuitet inom bade regioner och kommuner
for uppfoljning nar de narstaende kontaktas efter dodsfallet.

Av samtliga registrerade ovantade och vantade doédsfall i landet sa fick 67 % av narstaende
erbjudande om efterlevandesamtal under 2019. Resultatet visar att det ar stora skillnader mellan
olika vardformer och mellan olika delar av landet.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 95 % (Stockholms [an 98 % och Gavleborgs 1an 69 %). De har tydliga rutiner kring hur
efterlevandesamtal ska genomfdras och erbjuder alltid eller oftast efterlevandesamtal. Darefter
kommer sarskilda boenden, korttidsboenden och den allmédnna hemsjukvarden med 73 %
(Ostergétlands 13n 87 % och Gotlands 13n 54 %) och sjukhus ligger pa 39 % (Ostergétlands |3n 86 %
och Gotlands Ian 8 %). | specialiserad palliativ vard ligger Stockholms lan i topp, inom kommunal vard
och pa sjukhus finns Ostergdtland. Inom sjukhus ligger 12 I3n under genomsnittet fér landet (38 % - 8
%).

Efterlevandesamtal ar ett utvecklingsomrade och dven om malet &r att erbjuda efterlevandesamtal
till alla sa ar skillnaderna 6ver landet stora. Vad beror detta pa? Skillnader i rutiner eller skillnader i
dokumentation?

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Efterlevandesamtal med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns maojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har majlighet att
folja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst. For detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad galler forekomst av ett efterlevandesamtal.

Efterlevandesamtal sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n=9 351, Ej konsult n= 152 896

Efterlevandesamtal kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 16 001, Ej konsult n=229 612
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Efterlevandesamtal spec.pall vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n=75 958

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér "Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar: | rutiner till efterlevandesamtal med narstaende &r det viktigt att dven beakta barn och
ungas behov da de kan ha 6kad risk for langvarig eller komplicerad sorg. | dessa fall kan det vara
sarskilt viktigt att konsultera ett palliativt team for stod och trygghet i kontakten med bade foréldrar
och syskon.

Vi ser att konsultation av palliativt team har en viss inverkan pa férekomst av efterlevandesamtal.
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Narvarande vid dodsfallet

Doden kan for manga vara en upplevelse och kdnsla av ensamhet, ensamheten beskrivs ofta bade ur
ett socialt och ett existentiellt perspektiv. Att ingen som inte vill ska beh6éva dé ensam borde vara en
mansklig rattighet.

Existentiell ensamhet som beskrivs i livets slut ar plagsam for manga. Att vara narvarande ar viktigt,
lyssna, finnas som vén, vardare eller medmanniska kan lindra den svara kédnslan av att sta ensam
infor doden. Ur den déendes perspektiv kan sallskapet forvisso vara av storst betydelse sa lange
medvetandet &r intakt medan fér narstdende ar det betydelsen att vara narvarande i
dodsdgonblicket som ar vardefullt.

Nérvaro vid dodsoégonblicket &r ingen kvalitetsindikator fran Socialstyrelsen men Svenska
palliativregistret har valt att ta med fragan i arsrapporten da det fortfarande &r manga patienter som
avlider utan narvaro av narstaende eller vardpersonal pa vara vardinrattningar.

| dodsfallsenkéaten staller vi fragan ”Var nadgon narvarande i dodsogonblicket?” och fragan besvaras
med alternativen Ja narstadende, Ja nadrstdende och personal, Ja personal, Nej och Vet ej.
Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stdd av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Narvarande sjukhus

Gotlands lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan

Dalarnas lan

Uppsala lan
Gavleborgs lan
Kronobergs lan

Hallands lan
Jonkdpings lan

Norrbottens lan
Ostergdtlands ldn
Vasternorrlands lan
Vastra Gotalands lan
Sverige

Jamtlands Ian

Blekinge lan

Orebro lin

Skane lan

Kalmar lan
Varmlands lan
Sédermanlands lan
Stockholms lan
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Nérstaende M Personal & narstaende M Personal M Ingen Vet ej

Narstdende % Pers & narst % Personal % Ingen% Vetej%

Gotlands lan 22,4 28,4 37,3 7,5 4,5 67
Vasterbottens lan 49,8 19,2 17,2 10,5 3,3 239
Véastmanlands ldn 42,1 14,6 21,4 16,1 5,8 485
Dalarnas ldn 43,2 15,5 22,5 16,6 2,1 373
Uppsala lan 42,3 16,6 17,8 17,5 5,8 326
Gavleborgs lan 33,8 24,3 21,5 17,9 2,5 526
Kronobergs lan 38,7 23,8 16,6 19,2 1,7 416
Hallands ldn 42,2 19,6 16,5 20,4 1,4 491
Norrbottens lan 42,3 14,7 20,9 20,6 1,5 388
Jonkopings ldn 40,8 15,3 21,1 20,6 2,3 569
Ostergotlands ldn 40,2 19,5 18,7 20,9 0,6 497
Vasternorrlands lan 39,5 17,6 17,1 22,4 3,4 205
Sverige 38,4 17 19,6 22,5 2,5 12141
Viastra Gotalands lan 37,9 18,4 19,4 22,5 1,7 2171
Jamtlands lan 47,9 10,7 14,8 23,1 3,6 169
Blekinge lan 34,2 15 24,8 23,5 2,5 319
Orebro ldn 37,4 17,9 19,4 24 1,3 530
Skane ldn 35,3 17,3 19,7 25,5 2,2 1395
Kalmar lan 37,8 16,9 17,4 25,6 2,3 426
Varmlands lan 38,4 16,3 18 25,8 1,5 523
Sodermanlands lan 30,5 18,2 23 26,4 1,9 318

Stockholms lan 37,2 11,9 19,3 27,6 41 1697
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Narvarande kommunal vard

Blekinge lan
Vasterbottens lan
Orebro lin
Hallands lan
Gavleborgs lan
Jamtlands lan
Kronobergs lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Varmlands lan
Kalmar lan

Sverige
Jonkopings lan
Ostergdtlands lan
Skane lan
Dalarnas lén
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Sodermanlands lan
Stockholms Ian
Uppsala lan
Gotlands lan
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Nérstdende M Personal & narstaende ™ Personal M Ingen Vet ej

Narstdende % Pers & narst % Personal % Ingen% Vetej%

Blekinge lan 32,9 23,4 32,6 7,4 3,7 513
Vasterbottens lan 33,8 19,6 38,2 7,9 0,4 944
Orebro ldn 31,4 18,8 41,3 8 0,5 978
Hallands ldn 31,9 21,1 37,3 8,7 1 971
Gavleborgs lan 38 13,9 38,2 8,9 1 1019
Jamtlands ldn 28 18,4 43,5 9,6 0,4 478
Kronobergs lan 32,8 18 38,3 9,7 1,3 528
Norrbottens lan 37,5 17,4 32,9 10,3 1,9 839
Vastra Gotalands lén 36 17,3 34,7 10,3 1,7 4235
Varmlands lén 33,4 17,7 36,2 10,7 2 915
Kalmar lan 29 21,4 38,4 11 0,2 860
Sverige 32,2 16,6 36,9 12,7 1,6 | 24394
Jonkopings lan 39,8 16,6 27,7 13,7 2,3 1311
Ostergotlands ldn 31,7 16,9 36,9 13,8 0,7 1378
Dalarnas ldn 35,3 13,9 35,7 14 1 884
Skane ldn 26,3 17,3 40,2 14 2,2 2620
Vasternorrlands lan 30,5 15,2 38,2 15,1 1 794
Vastmanlands ldn 31 13,7 37,4 15,9 2,1 681
Sédermanlands ldn 30,5 13,7 37,8 16,2 1,8 820
Stockholms lan 26,6 12,4 39,2 18,9 2,8 2813
Uppsala lan 30,6 14,5 32,9 20,1 1,8 601

Gotlands ldn 24,4 12,2 40 21,7 1,7 180
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Narvarande

Kronobergs lan
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Jonkdpings lan
Blekinge lan
Dalarnas lan
Vasternorrlands lan
Varmlands lan
Ostergdtlands ldn
Uppsala lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Sodermanlands lan
Sverige

Skane lan

Orebro lin
Norrbottens lan
Hallands lan
Kalmar lan
Stockholms lan
Gotlands lan

10 20 30

Narstaende

Narstaende %

Kronobergs lan 50
Jamtlands lan 60,7
Gavleborgs lan 64,1
Jonképings lan 58,7
Dalarnas ldn 63,8
Blekinge lan 59,4
Varmlands ldn 52,2
Vasternorrlands lan 49,7
Ostergotlands ldn 61,9
Uppsala lan 54,2
Vasterbottens lan 65,5
Vastmanlands ldn 63,9
Vastra Gotalands lén 52,7
Soédermanlands lén 57,1
Sverige 53,3
Skane lan 54,4
Orebro lin 38,2
Norrbottens lén 52,2
Kalmar lan 45,3
Hallands lan 33,8
Stockholms ldn 50,1

Gotlands lén 39,1

M Personal & néarstaende

spec.palliativ vard

il

40 50 ) 70 80 90 1
B Personal MIngen Vet ej
Pers & narst % Personal % Ingen% Vetej%

29,5 20,5 0 0 44
27,9 7,4 4,1 0 122

25 4,7 6,3 0 64
25,8 8,5 7 0 213
17,4 9,4 9,4 0 298
23,4 6,3 9,4 1,6 64
26,5 11,5 9,7 0 113
29,7 10,3 9,7 0,5 195
18,4 9 10,1 0,6 632
22,5 11,4 11,4 0,6 360
10,9 11,2 12 0,4 258
15,9 7,9 12,3 0 227
23,7 9,5 13,1 1 1163
18,9 8 14,9 1,1 375
19,4 11,8 15,1 0,4 9942
18,7 11,3 15,6 0,1 1693
33,7 12,4 15,7 0 178

21 10,8 16,1 0 186
21,1 14,8 18,8 0 128
31,2 14,9 18,8 1,3 154
15,7 14,8 19,1 0,4 3378
29,3 10,9 20,7 0 92
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Ingen narvarande Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dodsplatser, alla |an och viantade dodsfall med svarsalternativet Ingen narvarande.
Resultatet ar vasentligen oférandrat dver aren.

Kommentar: Som diagrammen visar ar det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet. Av samtliga registrerade vantade dodsfall i landet sa avled 16 % helt ensamma under
2019.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ar det samst pa sjukhus med 22 % som dor
ensamma.

Det har inte skett nagon forandring sedan 2012! Tendensen ar dessutom at det samre hallet.
Region Gotland kan lyftas fram som ett gott exempel som 2018 var den region dar flest avled i
ensamhet pa sjukhuset for att under 2019 vara det sjukhus med minst andel (7 %) forvantade
dodsfall som avled i ensamhet. Liksom Region Gotland ska den specialiserade varden i Kronobergs
lan lyftas fram som under 2019 som inte hade nagon person som avled i ensamhet.

Narvaron ar generellt betydligt battre inom den kommunala varden jamfort med sjukhusen med ett
snitt i riket pa 13 % som avlider i ensamhet.

Flera faktorer spelar givetvis in varfér en sa stor andel manniskor avlider ensamma. Resultatet fran
dodsfallsenkaten ger forhoppningsvis vardefull information till vardgivarna om att det finns stora
mojligheter att forbattra narvaron vid dédsdgonblicket. Att identifiera déende patienter, se till att
det finns tillrdckligt med personal och att prioritera narvaro hos déende patienter &r omraden for
saval 6kad kunskap som forbattring.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, dn for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa déver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man fér sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.



www.palliativregistret.se

Ingen narvarande med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns maojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har majlighet att
folja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst. For detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad galler forekomst av ett efterlevandesamtal.

Ingen narvarande sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n=9 185, Ej konsult n=116 159

Ingen narvarande kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 15 944, Ej konsult n=201 723
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Ingen narvarande spec.pall.vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n=74 690

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér "Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar: Gillande narvaro vid dédsdgonblicket visar jamforelsen en paverkan som 6kar narvaron
med mellan 5-10 % vid konsultation av palliativ konsult. Fler patienter uppmarksammas som déende
bade pa sjukhus och inom kommunal omsorg nar ett palliativt konsultteam medverkar i varden.
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Dropp/sondtillforsel

Fragan om att tillfora vatska i livet slutskede ar komplicerad, med flera aspekter, och trots att vissa
studier fortfarande pagar finns i stort sett konsensus kring att dropp eller sond bor avslutas néar
patienten ar doende.

Vatsketillforsel ar inte en kvalitetsindikator utvald av Socialstyrelsen men Svenska palliativregistret
har trots det valt att ta med fragan i sin arsrapport med tanke pa fragans komplexitet och det stora
vardet for patienten i att undga dropp eller sondmatning sista dygnet i livet.

| dodsfallsenkaten staller vi fragan ”"Hade personen dropp/sondtillférsel av vatska eller néring under
det sista dygnet i livet?” och fragan besvaras med alternativen Ja, Nej och Vet e;j.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard = Sarskilt boende/vard-och omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard = Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Dropp/sondtillforsel sjukhus

Dalarnas lan
Jamtlands lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Ostergdtlands ldn
Stockholms Ian
Uppsala lan
Varmlands lan
Kalmar lan
Hallands lan
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan
Norrbottens lan
NERERED

Sverige
Kronobergs lan
Blekinge lan
Sédermanlands lan
Orebro lan

Vastra Gotalands lan
Gotlands lan
Gavleborgs lan

30 40

Ja% mMNej% mVetej%

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Dalarnas ldn 24,5 74,7 0,8 375
Jamtlands lan 24,9 74 1,2 169
Vasterbottens lan 25,5 73,6 0,8 239
Vastmanlands lén 26,8 68,5 4,7 485
Stockholms lan 28,2 70,3 1,5 1700
Ostergotlands ldn 28,2 70,8 1 497
Uppsala lan 28,8 67,5 3,7 326
Varmlands ldn 28,9 69,8 1,3 523
Kalmar lan 29,1 68,8 2,1 426
Hallands ldn 29,3 70,3 0,4 491
Jonképings lan 30,6 68,7 0,7 568
Norrbottens lan 31,7 66,2 2,1 388
Vasternorrlands lan 31,7 67,3 1 205
Skane lan 32 65,3 2,7 1396
Sverige 32,1 66 1,9 12158
Kronobergs lan 32,7 61,3 6 416
Blekinge lan 344 63,4 2,2 320
Sodermanlandslan | 36,3 61,6 2,2 320
Orebro l3n 37,3 61,6 1,1 531
Vastra Gotalands lén | 37,9 | 60,7 1,4 2177
Gotlands lan 38,8 59,7 1,5 67

Gavleborgs lan 42 55,7 2,3 528
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Dropp/sondtillforsel kommunal vard

Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Sédermanlands lan
Vasternorrlands lan
Ostergdtlands ldn
Norrbottens lan
Gotlands lan

|
|
|
|
|
|
|
Kalmar lan |
Gavleborgs lan |
Varmlands lan |
Jamtlands lan |
|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

Dalarnas lan
Orebro lin
NERERED
Vastra Gotalands lan
Sverige
Hallands lan
Uppsala lan
Kronobergs lan
Jonkopings lan
Blekinge lan
Stockholms lan

0 30 40 50

Ja% Nej% ™ Vetej%

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Vasterbottens lan 0,5 99,5 0 944
Vastmanlands lan 0,6 98,4 1 681
Sodermanlands lén 0,7 98,8 0,5 820
Vasternorrlands lan 0,9 99 0,1 794
Ostergotlands ldn 1 99 0 1378
Gotlands lén 1,1 98,9 0 180
Norrbottens lan 1,1 98,6 0,4 839
Kalmar lan 1,3 98,5 0,2 862
Gavleborgs lan 1,4 98,4 0,2 1020
Dalarnas ldn 1,5 98,4 0,1 884
Jamtlands lan 1,5 98,3 0,2 478
Varmlands ldn 1,5 98 0,4 915
Skane lan 1,8 98,1 0 2622
Orebro ldn 1,8 98,22 0 978
Sverige 1,9 97,9 0,2 24406
Vdstra Gotalands lén = 1,9 98 0,1 4238
Hallands lén 2 975 0,5 971
Kronobergs lan 2,7 97,3 0 528
Uppsala lan 2,7 97 0,3 600
Jonko6pings lan 2,9 97 0,1 1312
Blekinge lan 3,3 96,5 0,2 513

Stockholms lén 3,6 96,1 0,3 2817
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Dropp/sondtillforsel spec. palliativ vard

Gavleborgs lan
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Dalarnas lan
Jamtlands lan
Vasterbottens lan
Stockholms lan
Sédermanlands lan
Uppsala lan
Ostergdtlands ldn
Hallands lén
Jonkopings lan
Sverige |
Kalmar lan
Varmlands lan
Skane lan
Vastra Gotalands lan
Gotlands lan
Vastmanlands lan
Orebro lan
Blekinge lan
Norrbottens lan

30 40 50

Ja% mMNej% mVetej%

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal
Gavleborgs lan 0 100 0 64
Vasternorrlands lan 2,1 97,9 0 195
Kronobergs lan 2,3 97,7 0 44
Dalarnas ldn 3,7 96,3 0 298
Jamtlands lan 4,1 95,9 0 122
Vasterbottens lan 4,7 95 0,4 258
Stockholms lan 5 94,9 0,1 3380
Soédermanlands ldn 5,3 94,1 0,5 376
Uppsala lan 5,5 94,5 0 361
Ostergotlands ldn 57 943 0 633
Hallands lén 6,5 93,5 0 154
Jonképings lan 6,6 93 0,5 213
Sverige 6,7 93,1 0,1 9948
Kalmar lan 7 93 0 128
Varmlands ldn 7,1 92,9 0 113
Skane ldn 7,2 92,8 0 1693
Vdstra Gotalandslan 9,1 90,6 0,3 1164
Gotlands lén 9,8 90,2 0 92
Vastmanlands lan 13,7 86,3 0 227
Orebro lin 15,7 83,1 1,1 178
Blekinge lan 18,8 81,3 0 64

Norrbottens lan 22,6 76,9 0,5 186
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Ej dropp/sond Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dédsplatser, alla |an och vantade dodsfall med svarsalternativet Nej.

Kommentar: Av samtliga registrerade vantade dodsfall undvek man i 91 % av fallen dropp/sond sista
dygnet. Nar det géller personer avlidna pa sjukhus noterar vi att spridningen ar relativt stor; fran 24,5
% avlidna med dropp eller sond sista dygnet (Dalarna) till 42 % avlidna med dropp eller sond sista
dygnet (Gavleborgs lan), snittet for hela riket ar 32,1 %, detta ar berdknat pa 12 158 dédsfall.

Nar det géller andelen av de registrerade dodsfall for vilka det var okdnt om personen hade
dropp/sond sista dygnet i livet ar spridningen mellan ldnen ocksa stor, fran 0,4 % (Halland) till 6 %
(Vastermanland).

For specialiserad palliativ vard ar spridningen mycket stor, fran Gavleborgs lan, dar ingen av de 64
registrerade avlidna haft dropp/sond, till Norrbottens ldn, dar 22,6 % av de registrerade 186 avlidna
haft dropp/sond sista dygnet i livet. Specialiserad palliativ vard har 6verlag |ag andel okidnda svar; 14
av lanen har inga okanda svar, och for resterande ar andelen under 1 %.

Nér det géller kommunal vard ar denna fraga lite speciell da en del kommunala vardenheter inte fullt
ut har praktisk mojlighet att ge dropp/sond, utan da detta bedéms lampligt flyttas patienten till
annan vardniva. Detta bidrar mojligen till den Iaga andelen av de registrerade avlidna som erhallit
dropp/sond sista dygnet i livet i kommunal vard, fran 0,5 % i Vasterbottens lan, till 3,6 % i Stockholms
I&n, snittet for riket ar 1,9%. Aven kommunal vard har mycket |g andel okénda svar (0-0,5 %).

Utvecklingen 6ver tid i denna fraga fran 2012 har generellt sett varit positiv, i det att flera och fler
personer undgar att sondmatas eller ha dropp sista dygnet i livet, vilket implicerar en storre
medvetenhet om déendet och darvid lampliga atgarder. Tydligast har denna utveckling 6ver tid varit
for sjukhusen, dar andelen som undviker dropp/sond har stigit fran drygt 57 % till drygt 66 %.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drygt 50 %, an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistndmnda vardtypen ar
tackningsgraden for registret pa éver 90 %. Man kan alltsa dra sdkra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Dropp/sondtillforsel med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns maojligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i varden. Det innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har majlighet att

folja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst. For detaljer se siffran under varje diagram respektive

lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad géaller forekomst av dropp/sond tillforsel sista dygnet.

Ej dropp/sond sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult

Konsult n=9 185, Ej konsult n=116 159

Ej dropp/sond kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult

Konsult n= 15 944, Ej konsult n=201 723

2019

2019
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Ej dropp/sond spec. palliativ vard

2012 2013 pAN 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n=74 690

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palliativa varden varfér "Konsult” inte ar
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling éver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentarer: Har ser vi att konsultinsatser korrelerar med lagre andel dropp/sond sista dygnet i
livet for patienter pa sjukhus, medan pa kommunala vardformer ar skillnaden mindre och omvand.
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Tillgang till specialiserad vard och méjlighet att do i det
egna hemmet

Palliativ medicin ar en medicinsk tillaggsspecialitet sedan 2015 i Sverige. Det finns specialiserad
palliativ vard runt om i landet, men tillgdngen varierar och styrs bland annat av befolkningstathet,
avstand och tillgang till utbildad personal. De specialiserade slutenvardsenheter respektive
hemsjukvardsenheter med eget behandlingsansvar som finns hittar vi i vara tatorter och det handlar
oftast om hogst en timmas resa eller mindre till anslutna patienter.

Sattet att na ut till den allmédnna hemsjukvarden, kommunala boendeformer eller vanliga
sjukhusavdelningar ar genom palliativa radgivningsteam/konsultteam. Deras sammansattning och
tillganglighet varierar ocksa 6ver landet.

Tillgang till specialiserad palliativ vard kan via Svenska palliativregistret belysas genom den vardtyp
som anges i dodsfallsenkaten (dar patienten avled) samt genom en fraga till den 6vriga varden dar
man anger om man anlitat ett palliativt team som extern konsult. Vardtypen anger i detta fall om
personen var ansluten till specialiserad palliativ hemsjukvard eller vardades i specialiserad palliativ
slutenvard. Nedanstaende tabell summerar andelen av alla som avled under 2019 som fick del av
dessa olika specialiserade palliativa vardformer. “Andel palliativ konsult totalt” anger andelen av alla
personer som registrerades i Svenska palliativregistret dir man anlitade ett palliativt
radgivningsteam/konsultteam som extern konsult. ”Andel palliativ konsult sjukhus” anger
motsvarande andel bland de som avled pa sjukhus.

Antal avlidna  Andel in Total andel  Andel Andel Andel Totalt Andel Andel
rapporterade spec spec pall spec palliativ  palliativt palliativ  avlidna
(%) pallvard ( hem- pall konsult  stod (%) konsult eget
%) sjukvard ( sluten-  totalt ( sjukhus
%) vard ( %) (%)
%)
Blekinge lan 1650 64,3 3,8 1,8 2,0 135 17,2 9,8 8,7
Dalarnas lan 3026 57,7 10,0 6,9 3,0 3,4 13,4 4,7 11,0
Gotlands lan 622 61,1 15,6 3,4 122 89 245 3,4 4.0
Gavleborgs lan 3088 61,8 2,2 2,1 0,1 13,1 153 4,0 9,8
Hallands lan 2795 68,0 5,6 0,9 4,7 13,3 18,9 140 10,0
Jamtlands lan 1390 63,5 8,9 5,2 3,7 166 25,6 13,8 11,7
Jonkopings lan 3164 73,5 6,7 4,0 2,7 16,1 228 108 115
Kalmar lan 2504 65,0 5,3 1,2 4,0 8,4 13,6 7,5 13,5
Kronobergs lan 1806 62,2 2,5 2,3 0,2 11,8 14,2 9,9 8,8
Norrbottens lan 2822 57,5 6,8 0,0 6,7 11,8 18,5 9,8 2,8
Skane lan 11 625 56,1 14,4 54 91 3,7 18,1 6,2 9,3
Stockholms l&an 15 350 58,7 22,5 53 172 41 26,6 2,1 5,6
Sodermanlands lan 2880 61,3 13,2 4,3 9,0 5,7 190 57 6,8
Uppsala lan 2759 56,5 13,0 3,2 9,8 4,0 17,0 54 4,9
Varmlands lan 2993 59,8 3,9 1,8 2,0 140 179 7,4 9,1
Vasterbottens lan 2606 61,1 9,9 3,3 6,6 8,8 18,7 131 55
Vasternorrlands lan 2754 49,0 7,1 31 4,0 2,4 9,5 14 54
Vastmanlands lan 2635 60,3 8,7 15 7,2 2,3 10,9 41 2,7
Vaéstra Gotalands 1an 14 920 58,6 7,8 1,8 6,1 9,9 17,7 6,9 7,2
Orebro 1an 2819 66,2 6,2 0,7 5,4 6,6 12,8 10,7 6,5
Ostergotlands lan 4095 67,8 15,6 8,5 7,1 6,1 21,6 10,8 11,7

Hela riket 88 303 60,2 11,4 3,6 7,8 7,7 19,1 6,9 1,7
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Kommentar: Inrapporteringen fran specialiserad palliativ hemsjukvard och slutenvard till registret ar
hog, mellan 90 och 100 % av alla avlidna rapporteras. Det innebdr att kolumnen “Total andel spec
pallvard” ger en rattvisande bild av tillgangen till dessa vardformer i landet. Pa riksniva ar siffran 11,4
% men varierar baserat pa folkbokférings lan fran Gavleborgs lan 2,2 %, Kronobergs 1dn 2,5 % och
Blekinge 13n 3,8 % till Stockholms |&n 22,5 %, Gotland 15,6 % och Ostergétlands l3n 15,6 %. Det &r
saledes en stor variation over landet och siffrorna indikerar att varden i livets slutskede inte ar rattvis
for vara medborgare.

Registrets tackningsgrad (hur stor andel av de avlidna som rapporteras in) for sjukhus ligger pa cirka
50 % och for kommunala vardformer pa cirka 75 %, vilket gor att siffrorna fér andel palliativ konsult
ar mer osakra, sarskilt pa sjukhus. Vi ser en ganska ojamn fordelning av anvdndningen av externa
palliativa konsulttjanster. Den ar storst i Jamtlands |an 16,6 %, foljt av Jonkopings lan 16,1 % och
Varmlands l&n 14,0 % och minst i Vastmanlands 13n 2,3 %. Aven anvdndningen av externa palliativa
konsulttjanster pa sjukhus varierar, med en spridning fran 14,0 % i Hallands lan till 1,4 % i
Vasternorrlands lan.

Kolumnen "Totalt palliativt stod” &r en summering av andelen som vardades inom en specialiserad
palliativ vardform och andelen som fick del av externa palliativa konsulttjanster. Medan nastan 27 %
av stockholmarna har tillgang till specialiserad palliativ kompetens under sista veckan i livet far farre
dn 10 % av invanarna i Vasternorrlands lan ta del av detta. Varden i livets slutskede &r inte rattvis!
Dock ses over riket att jamfort med 2018 har det skett en viss 6kning av andelen personer som under
den sista veckan i livet far del av nagon form av specialiserad palliativ kompetens, fran 17,2 % till 19,1
%.

Slutligen visar tabellen hur stor andel som viljer/far mojlighet att vistas hemma anda tills de dor. For
riket &r siffran avlidna i hemmet saval med som utan specialiserat palliativt stod 7,7 % varierande
fran Vastmanlands 1an 2,7 % till Kalmar lan 13,5 %. Med tanke pa att tdckningsgraden for de som
avlider i det egna hemmet ar lagre an for sjukhus och kommunala vardformer far dessa siffror tolkas
med forsiktighet.
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Validering — Monitorering

Sveriges Kommun och Regioner (SKR) har som krav att alla register ska utféra nagon form av
validering och monitorering. Syftet med validering ar inte i forsta hand att korrigera felaktiga data
utan att bestamma hur stor andel av en eller flera variablers varden som ar korrekt registrerade och
foljaktligen att registret uppfyller sitt syfte.

Det finns olika satt att utfora valideringar: validering med hjalp av logiska kontroller, validering mot
kalldata och validering mot externa register. Svenska palliativregistret utfor i dagslaget alla tre
metoderna.

Vidare genomfor vi monitorering, vars syfte ar att registret forsakrar sig om att vardenheternas
arbete med registret och registreringen genomférs och rapporteras i enlighet med registerplan,
anvisningar och tillampliga lagar och forordningar. Enheter dar vi genomfor monitorering erhaller
dven en forelasning om registret och hur de kan arbeta vidare med férbattringsarbete.

Under 2019 genomfordes inga validerings/monitoreringsbesok pa registrerande enheter pga.
forandringar i ledningsgruppen med hog arbetsbelastning pa kvarvarande medlemmar sedan
davarande registerhallare lamnat gruppen. Daremot genomfors en journalstudie med delsyfte att
validera registrets fragor angaende 1) narvaro i dodségonblicket samt brytpunktssamtal 2) med
patient samt 3) med néarstaende, fragor som prioriteras hogt saval av Socialstyrelsen, som patienter
och registrets ledningsgrupp.

Studien utfors vid Palliativt Utvecklingscentrum i Lund, med en medlem ur var ledningsgrupp som
ansvarig forfattare. Artikeln kommer att skickas in for publicering under 2020.

Vi har dven under 2019 arbetat intensivt med var narstaendeenkat, som efter dodsfallet efterfragar
narstaendes upplevelser och erfarenheter. Huvudsyftet med enkéten ar inte att validera enheternas
registrering, utan att ta tillvara narstaendes syn pa vardtiden, men som en bieffekt kommer vi att ha
maijlighet att validera delar av de svar som enheterna lamnar via dédsfallsenkaten.

Vi tror dock att narstdendeenkaten kommer att fylla ett betydligt storre syfte genom att aterkoppla
till registrerande enheter och hjalpa dem i deras férbattringsarbete, pa liknande satt som manga
andra delar av varden har mojlighet att géra genom uppfoljningsenkater med patienter.

Registrets senaste publicerade validitetsartikel kom 2017, se nedan.
Improved data validity in the Swedish Register of Palliative Care. Martinsson L, Heedman P-A,
Lundstrom S, Axelsson B. PLoS ONE 12(10): e0186804 - October 2017
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Forskning och vetenskapliga
publikationer under 2019 med fran

Svenska palliativregistret
Vetenskapliga publikationer

Flrst P, Lundstrom S, Klepstad P, Strang P.

The Use of Low-Dose Methadone as Add — On to Regular Opioid Therapy in Cancer-Related Pain at
End of Life: A National Swedish Survey in Specialized Palliative Care.

1 Palliat Med. 2019 Aug. DOI: 10.1089/jpm.2019.0253.

Att lagga till en lag dos av opioiden metadon till en annan, redan pagaende opioidbehandling for att
lindra komplexa cancerrelaterade smartor dr nagot som anvands i klinisk praxis i Sverige idag, dven
om metoden har begransad evidens.

| den hér studien ville man ta reda pa mer om hur anvandningen av lagdos metadon ser ut inom
specialiserad palliativ vard i Sverige.

Efter godkand etikansdkan erbjods alla specialiserade palliativa vardenheter i Sverige att under tolv
manader anvanda en tillaggsmodul kopplad till Svenska palliativregistrets ordinarie frageformular dar
metadonanvandningen hos patienterna registrerades.

60 av 133 inbjudna enheter (45 %) deltog i studien. Totalt registrerades 4780 patienter i Svenska
palliativregistret och 410 av dessa fick metadon (9 %). Till 96 % av dessa patienter forskrevs metadon
som ett lagdos tillagg till pagaende opioid, vanligen pa grund av dalig smartkontroll vid blandad
nociceptiv och neuropatisk smarta (70 %). Metadon anvandes under median 21 dagar, i 86 % av
fallen till livets slut. De genomsnittliga dagliga metadondoserna 6kade fran 7 mg forsta dygnet till 21
mg (p <0.005) sista dygnet, vid lagdos tilldgg fran 6,9 mg till 15,5 mg/dygn (p <0.001). Motsvarande
morfinekvivalenta dygnsdoser av 6vriga opioider var 184 respektive 199 mg (p <0.05).
Smartlindrande effekt rapporterades hos 94 % av patienterna, vanliga opioidbiverkningar hos 20 %.
Inga biverkningar rapporterades som allvarliga.

Slutsats: Tillaggsbehandling med lagdos metadon till en pagaende opioidbehandling hos patienter
med komplex cancerrelaterad smarta ar en véletablerad metod i svensk specialiserad palliativ vard.
Metoden rapporteras ha goda smartlindrande effekter och vara saker.

Ytterligare forskning behovs for att verifiera metadonets unika smartlindrande egenskaper, sarskilt i
jamforelse med andra opioider

Lévgren, M, Melin-Johansson, C, Udo, C. & Sveen, J.
Telling the truth to dying children—End-of-life Communication with families.
Acta Pediatrica, DOI: 10.1111/apa.14935

Den har studien undersdker de barn mellan 4 och 17 ars alder som rapporterats till registret under
aren 2015-2017 (N=123) och fokuserar pa brytpunktssamtal.

Den visar att mindre an hélften (46 %) av barnen har fatt ett brytpunktssamtal i livet slut, 76 % av
vardnadshavarna har fatt motsvarande samtal. Faktorer som associerade statistiskt signifikant med
att erhalla brytpunktssamtal for den har gruppen var bland annat att ha en cancerdiagnos samt,
vilket forfattarna noterar som ovantat, att inte avlida pa en specialiserad palliativ
slutenvardsavdelning.
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Om man ser pa hela barnpopulationen (0-17 ar) sa ar andelen barn och vardnadshavare som far
brytpunktssamtal i bada fallen ytterligare lagre.

Ett bifynd i studien, som icke desto mindre &r av avsevard vikt, ar att endast 14—22 % av alla barn (0-
17 ar) som avlider i Sverige registrerats i Svenska palliativ registret, dvs. registret har betydligt lagre
tackningsgrad foér barn an for vuxna. Denna laga tackningsgrad, vars orsak ar okdnd, innebar
begransningar for kvalitetsuppfdljning och forskning for pediatrisk palliativ vard.

Forfattarna till artikeln foreslar tidig integrering av pediatrisk palliativ vard som en vag dels till hogre
andel registreringar av barn i registret, men ocksa for att 6ka andelen barn som far brytpunktssamtal.

Klint A, Bondesson E, Rasmussen B H, Fiirst C J, Schelin M EC
Dying With Unrelieved Pain -Prescription of Opioids Is Not Enough.
J Pain Symptom Management, doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2019.07.006

Réadslan for att vi sjalva eller vara nara ska do i smarta ar nara nog allmdnmaénsklig, icke desto mindre
hdnder det i en ansenlig del av alla dédsfall i Sverige.

| syfte att undersoka olindrad smarta i livet slut anvandes Svenska palliativregistret lankat till
Dodsorsaksregistret for tiden 2011-2015, vilket genererade 161 762 vantade dodsfall. Man
undersokte hur dodsorsak, dodsplats, brytpunktsamtal (ja/nej) samt insats av palliativ konsult
(ja/nej) paverkade risken for att avlida med olindrad smarta. Bland de patienter som hade smarta i
livets sista vecka rapporterades for 25 % att smartan helt eller delvis kvarstod, trots att 97 % av dessa
patienter hade vid-behovs-ordination av opioder. Vidare sag man att sjukhus som ddodsplats var en
statistiskt signifikant riskfaktor, det innebar en 84 % okad risk, jamfor med att avlida inom
specialiserad palliativ vard (RR=1.84 [95 %Cl:1.79-1.88]) och dven avsaknad av brytpunktsamtal
innebar en signifikant 6kad risk, (RR = 1.42 [95 % Cl 1.38-1.45]). Vidare innebar vissa
cancermetastaser (skelett och lunga), men inte andra (lever och hjarna), en riskdkning jamfort med
att avlida av annan orsak an cancer.

Slutsats: Trots en nastan fullstandig forskrivning av vid-behovs-opioder &r det &nda manga (25 %) av
de patienter som haft ont som dor med smartan helt eller delvis olindrad. Sverige har i stort sett
uppnatt Socialstyrelsen malniva for vid-behovs forskrivning, nu tycks det vara tid att ta ndsta steg. En
uppnaelig intervention skulle kunna vara brytpunktsamtal, som genom flera, annu icke undersokta
mekanismer, kan bidra till en battre smartlindring i livet slut.

Elmstedt S, Mogensen H, Hallmans D-E, Tavelin B, Lundstréom S, Lindskog M.

Cancer patients hospitalised in the last week of life risk insufficient care quality — a population-based
study from the Swedish Register of Palliative Care.

Acta Oncologica 2019 58(4):432-38

Da en fjardedel av alla dédsfall i cancer i Sverige sker pa sjukhus har denna artikel undersokt hur
vardkvaliteten i livet slutskede paverkas av om dodsfallet sker pa sjukhus eller ej.

Den undersokta tidsperioden var 2011-2013, under vilken 41 729 dédsfall registrerade i Svenska
palliativregistret inkluderades. Avlidna pa sjukhus jamférdes med avlidna inom specialiserad palliativ
vard samt kommunal vard. Jamfért med att avlida inom specialiserad palliativ vard fann man lagre
odds for att patient och narstaende erholl brytpunktsamtal och lagre odds for att varden anvinde
validerade screeningmetoder, bade férsmarta och for andra symtom, trots liknande nivaer av
symtom. Aven férskrivning av vid-behovs-medicinering var lagre liksom andelen av de efterlevande
som erbjods eftersamtal.

Slutligen ser man att andelen patienter for vilka 6nskad dédsplats var kand var betydligt lagre, och
nar den var kand 6verensstamde den ocksa mer sillan med den faktiska dodsplatsen, sjukhus.
Slutsats: Kvaliteten pa varden i livets slutskede for cancerpatienter i Sverige ar lagre pa sjukhus.
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Ingela Henoch, Peter Strang, Claes-Goran Lofdahl & Ann Ekberg-Jansson
Equal palliative care for patients with COPD? A nationwide register study.
Upsala Journal of Medical Sciences, DOI: 10.1080/03009734.2019.1586803

Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) &r en livsbegransande sjukdom med avsevard symtomborda,
trots detta vardas ofta KOL-patienter pa sarskilda boenden/vard-och omsorgsboende eller
korttidsplatser i livet slut, snarare dn inom specialiserad palliativ vard.

Denna studie syftar till att jamfoéra vardkvaliteten for denna patientgrupp pa de tva olika
vardformerna. Man genomforde en lankning mellan Svenska palliativregistret och Luftvagsregistret
och identifierade 415 patienter avlidna med KOL pa vardboenden samt 355 patienter med KOL
avlidna inom specialiserad palliativ vard.

Studien visar att yngre patienter och de som &r sammanboende med nagon har stérre sannolikhet
att hamna inom specialiserad palliativ vard. P& vardboenden hade patienterna lagre sannolikhet att
fa sina symtom bedémda, att fa vid-behovs-ordination for att begransa symtomen, att fa
brytpunktssamtal och deras narstaende hade lagre sannolikhet att bli erbjudna eftersamtal. Alla
dessa skillnader var statistiskt signifikanta.

Slutsats: Trots liknande symtomborda &r aldre personer mer benagna att fa vard pa vardboenden,
dér denna studie visar att vardkvaliteten ar lagre. Om ett palliativt synsatt kunde implementeras pa
vardboenden sa skulle rutinméssig symtombeddmning och vid behovsmedicinering bli mer sannolik.
For att forbattra beredskapen och majligheterna till sjdlvbestammande for patienter och narstaende
borde brytpunktsamtal och planering for varden i livets slutskede forordas starkare pa sarskilda
boenden/vard-och omsorgsboende samt korttidsboenden.

Vetenskapliga postrar

Lundstrom S. et al.
Half a Million Patient Registrations Later — Where Do we Stand and what Are we Aiming for?
Muntlig presentation pa 16th World Congress of the EAPC i Berlin, 23-25 maj 2019.

Melin-Johansson C.
Breakpoint conversations in palliative care - a study in progress
Poster pa 16th World Congress of the EAPC i Berlin, 23-25 maj 2019.

Dreilich M MD, PhD. Supervisor Lundstrom S MD, PhD
Do healthcare professionals and relatives agree on dying patients quality of end of life care?
Poster pa konferensen "Good ending-good for all?” i Bergen 6-7 nov 2019.

Uppsatser och studier

Brytpunktsamtalets betydelse fér den palliativa omvardnadens kvalitet pa geriatriska
vdrdavdelningar -en registerstudie med hjdlp av Svenska palliativregistret

Ett examensarbete av Marthina Bodemark Korkkinen och Johanna Lind, Specialistutbildning for
sjukskoterskor: Vard av aldre, Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen
for Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2019


http://media.palliativregistret.se/2019/05/2019_COPD-palliative-care.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf

www.palliativregistret.se

Forfragningar om utlamning av data fran Svenska
palliativregistret under 2019

Under aret inkom 29 ansékningar om datauttag som beretts av registrets FoUU-ansvarige och sedan

redovisats for registrets ledningsgrupp infor beslut.
Fem av dessa forfragningar gallde forskningsprojekt, de évriga géllde verksamhetsuppféljning och

utvecklingsprojekt.

Svenska palliativregistrets forskargrupp

Forskargruppen med nio seniora forskare fran hela landet har under 2019 varit i mangt och mycket
vilande pa grund av bristande resurser. Inga gemensamma forskningsprojekt har genomforts,
daremot har enskilda forskare i gruppen gjort studier grundat pa registerdata och publicerat sina
resultat.
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Varden i siffror

Varden i siffror ar regionernas gemensamma webbplats for [6pande nationell publicering av data
kring halso- och sjukvardens kvalitet och effektivitet. Den &r ett verktyg for kvalitets- och
forbattringsarbete och ger ett faktaunderlag for dialog och analys for de som arbetar med halso- och
sjukvardens ledning, styrning och planering.

Har finns indikatorer och matt om allt fran specifika behandlingsinsatser till vantetider och hur
patienterna upplever varden. Aven uppgifter om kostnader och produktivitet redovisas, liksom mer
beskrivande data om vardutnyttjande och hur sjukvarden bedrivs. De flesta indikatorerna kommer
fran de nationella kvalitetsregistren men dven fran Nationell Patientenkat, Halso- och
sjukvardsbarometern, Vantetider i varden och Socialstyrelsens och andra myndigheters register och
undersokningar. Det finns idag 805 indikatorer och 30 rapporter fran 87 register publicerade pa
Varden i siffror.

Svenska palliativregistret redovisar foljande indikatorer pa webbplatsen:
e Brytpunktssamtal om 6vergang till palliativ vard
e Franvaro av trycksar hos avlidna
e  Munhalsobeddmning under sista levnadsveckan
e Smartskattning under sista levnadsveckan
e Symtomskattning under sista levnadsveckan
e Vidbehovsordination av opioider mot smaérta
e Vidbehovsordinationer av angestdampande ldkemedel
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Trycksaker

Registret har under aren tagit fram material som gar att antingen skriva ut via var hemsida eller
bestalla laminerat och i battre format.
2019 gjorde vi stickan ”“Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta”, se nedan.

Abbey Pain Scale/ ROAG

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

Abbey Pain Scale ar ett smartskattningsinstrument framtaget i England for patienter med
demenssjukdom.

Den &r 6versatt till svenska 2011-07-25 fran

Jennifer Abbey, Neil Piller, AnitaDe Bellis, Adrian Esterman, Deborah Parker, Lynne; Giles and Belinda
Lowcay (2004)

The Abbey pain scale: a 1Iminute numerical indicator for people with end-stage dementia
International Journal of Palliative Nursing, Vol 10, No 1pp 6-13.

ROAG ér ett munhalsobedémningsinstrument.

Med tillstand fran University of Nebraska Medical Center samt Oncology Nursing Forum; éversatt och
modifierat av Pia Andersson Hogskolan Kristianstad, 1994, reviderad september 2000.
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SoS-stickan

Det ar en vandbar sticka i fickformat.

S6S-stickan ar en beteendeskala for skattning av smaérta hos dldre patienter inom akutsjukvard.
Hypotesen var vid framtagandet att det fanns en 6verensstimmelse mellan VAS och Beteendeskalan.
Det var pa Sodersjukhuset i Stockholm (S6S) som skalan tog sin form.

Under Forbattringsarbete och Kunskapsstod pa www.palliativregistret.se hittar ni en publicerad
artikel om S6S-stickan.
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ECOG

Det ar en vandbar sticka i fickformat.
Ett instrument for att enkelt kunna faststalla vilket vardbehov patienten har och for att kunna moéta

patientens behov vid ratt tidpunkt.
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NURSE/SPIKE

Det ar en vandbar sticka i fickformat.
Hur ska vi undvika att missa den kanslomassiga informationen i det som sands? Jo, genom att sdka

av, iaktta och bendmna kanslorna vi ser hos patienten och narstaende- och uttryckligen bekrafta
dem.

NURSE ar en hjalp till struktur for att méta dessa kanslor och lite tips pa olika fraser.

Ny allvarlig information ar inget du talar om i farten. Du behdver ha tankt igenom
sammanhanget och miljon som informationen lamnas i och vad som hander efter genomfort
samtal. Det &r viktigt att vara férberedd och palast.

SPIKE ar en hjalp till struktur i detta samtal.

Svensk 6versattning ar gjord av Betaniastiftelsen fran original av Baile et al 2000.
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NURSE
En struktur for att méta kanslor
SPIKES
B En struktur fér samtal om ny alivarlig
Hur ska vi undvika att missa den
. - A information
kanslomassiga informationen i det som

Ny allvarlig information &r inget Du talar om i

farten. Du behdver ha tankt igenom

kansioma vi ser hos patienter och narstende sammanhanget och miljon som informationen

_ och utiryckligen bekréfla dem. lamnas i och vad som hander efter genomfort
samtal

Namnge kanslan ("Jag ser att du ._.%) Det ar viktigt att vara forberedd och palast

Setup — forberedelser, miljé

sands?
Jo, genom att soka av, iaklta och benamna

Uttryck forstaelse ("Det maste vara

svartat....”) Perception — hur uppfattar patienten
Respekiera, berom patienten ("Det ar situationen
imponerande att du...”) Invitation — be om lov att tala om det

Stétta patienten ("Jag, teamet finns alivarliga

héar for att hjalpa dig...") Knowledge — var tydlig nar du

Explorera, undersok kanslan (Vill du informerar, ej omskrivningar

beratta mer om hur det kanns. "} Emotion — kanslor, identifiera och
bekrafta vad du ser

— summera vad som sagts

Svensk & P 2
Betaniastiftelsen. och beskriv konkret nasta steg
Original: Fiscner, Tulsky, Ancld, Portenoy, Bruera

et.al 2000. Svensk dversatning: Pallistionspraktikan,

Betaniastiftelsen.
Original: Baile =t of 2000.
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Lathund for underskoterskor

Dessa tva lathundar &r pa fyra sidor vardera.
Underskoterskan har en central roll i palliativ omvardnad.
| “Underskoterskans ansvar i teamet” beskrivs vad deras framsta uppgifter ar.
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Underskoterskan kan géra mycket for att underlatta for vardtagaren och dess narstaende i vantan pa
ytterligare insatser, till exempel medicinska atgarder.

| ”lvdntan pa...” ar en skrift som ger underskoterskan tips pa vad som kan goras vid de vanligaste
besvarande symtomen i livets slutskede.
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Underskoterskans ansvar i teamet | véintan pa...
Du som Underskoterska har en cerirairall | den Du som undarsktterska kan géra mycket or at
palativa vrden aftersom Du & dan som oftast undedata for vicclagaren och dass nsrstbends |
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Lathund for sjukskdterskor

Denna lathund ar pa fyra sidor.

Sjukskoterskans roll i den palliativa varden ser olika ut beroende pa var man arbetar. Det kan handla
om allt ifran palliativa vardinsatser till ett helhetsansvar for omvardnaden.

Som sjukskoterska ar det viktigt att kanna till vilka rutiner och hjalp som finns och utnyttja denna
hjalp for basta mojliga resultat.

| ”Sjukskoterskans ansvar” beskrivs vad deras framsta uppgifter ar.

H ‘Svenska pallialivi cl—
b ot forsatn
palliahlV  aen i iets sutskeds

Lathund for sjukskoterskor

Sjukskaterskans ansvar

Sjukskdlersias roll | den palliativa vrden kan se
olika ul beroende pd var man arbelar

Det kan handia om all firan pallativa
vrdinsatser tl eft hehelsansvar for
emyardnaden tilsammans med andra
professioner | teamet.

Sjukskdlerskan biir ofta "spindeln’ for atl halla
inop vérden och filsammans med teamet
uppratta en vardpian

De flesta patienter idag vardas | den alimanna
palliativa varden och ofta med stod Tran den
specialiserade pallalva virden beroende pa
vilka rutines som finns dar man arbetar

Som shlkskodeesa 3 det vt kawa U vika
rutiner oGh hyaIp 50m finns och Uthy1ha dent

hyalp for bista majiga resultat

Lathund for lakare

Denna lathund ar pa fyra sidor.

Vad ska ldkaren tdnka pa nar en patient beddéms vara i livets slutskede?
Vilka lakemedel rekommenderas for symtomlindring i livets slutskede?
Vad ska lakaren tdnka pa om en patient i livets slutskede soker akut?

| “Lathund for lakare” besvaras dessa fragestallningar.

Svenska Palliativregisiret -
o av

Lathund for lakare

Socialstyrelsens definitioner

Pailial insafs — Insats med syfiet att lindra
symtom och framja livskvablel vid progressiv.
obotlig sjukdom eller skada
Brytpunkt til palliativ vard i fvets sitskede —
Buergang till paliativ vard | livels siutskede nar
et huvudsakligs malet med varden andras fran
ait vara livsforiangande till att vara lindrands.
fEunktssamtal il paikativ vard | ivets stul.
2 — Samial mellan ansvarig l8kare ller
nde om

i
Shed, dar inehiiet | den fortaalta venden diius
teras utifrén patientans tillstnd, behov ach ons-
kemal

Pailiativ vird | lvets siutskede — Palliativ vird
S0M Es Under paNentens sIsta tid | Ivet nar ma-
let med varden ar alt lindra lidande och framja
livskvalitat.
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Narstaendebroschyr

En nérstaende kan vara en person i familjen, partner, slakting, granne eller en nara van.

Att vara narstaende kan vara bade givande och pafrestande. Det kan bli en svar balansgang mellan
omsorgen till den som ar sjuk och den narstaendes egna behov. Ofta satts den sjukes behov fére de
egna och i langden kan det bli bade en psykisk och fysisk pafrestning trots att narstaende sa garna vill
ricka till. Aven den praktiska arbetsbérdan ékar. Att som nérstdende ta emot hjilp kan méanga
ganger kannas svart, men for att orka vara det stod som den sjuke behéver kan det vara viktigt att ta
emot hjalp.

Behovet av hjalp och stéd for den sjuke forandras med tiden och da ocksa behovet av stod till
narstaende.

| ”"Narstaendebroschyren” beskrivs vilket stod som finns, vilka hjalpmedel som finns och vad
narstaende kan ténka pa i kontakt med varden.

Narstdendestod

Svenska
palliativregistret

Fér fortsatt utveckling a
srder ets slutskede

Behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta

Detta ar en vandbar sticka i fickformat som visar behandlingsstrategi vid nociceptiv smarta i livets

slutskede, sarskilt cancerrelaterad smarta. Stickan ger en snabb vagledning i valet av farmakologisk
behandling samt annan kompletterande behandling. Strategin finns redovisad i Lakemedelsverkets
sammanstallning av expertworkshopen 2010 om farmakologisk smartbehandling i livets slutskede.

Behandlingsstrategi vid nociceptiv smérta i livets slutskede

sdrskilt cancerrelaterad smdrta |+ Kanhaefeit
++ Ofta effekt

L= god
paliafiv ) o e oo
Y —

/ N, / \
E=zEll
P

o
) ] ) )

Paracetamol + + 4 + o
NSAID o -+ ++ -+ o

Opioid s + (_) IR (_)

Andra lake- | Steroder | Bisfosfona- | Lokal | Antikolinergika Bisfosfonater, steroider,
medel ter anestetika bensodiazepiner
Owrig ‘Stral- Morfingeli | Antisekretorisk ‘Stralbenandiing
behandling behandling séret behandiing

Framtagen av Staffan Lundstrém, decent, sverlakare Palliativt centrum och FolU-enhaten Stockholms Sjukhem
Farmakologisk smartbehandling i livets slutskede. LMV 2010 (21) 6:14-50
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Trycksaker

Narstdende APS/ROAG Lathund  Lathund Lathund |véantan pa S6S ECOG NURSE Smarta
lakare ssk usk

2016 m2017 w2018 m2019

Har visas antalet trycksaker som registret har skickat till verksamheter mellan ar 2016-19.

Dar kan vi se att omvardnadsstickorna S6S och APS/ROAG ar de populdraste instrumenten.

21/10 lanserade vi den nya stickan fér behandling av nociceptiv smaérta. Den har blivit en stor succé
med 1 115 bestallda stickor pa endast tvd manader!
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Uppsatser och studier

e Brytpunktsamtalets betydelse for den palliativa omvdardnadens kvalitet pa geriatriska
vardavdelningar -en registerstudie med hjdlp av Svenska palliativregistret
Ett examensarbete av Marthina Bodemark Korkkinen och Johanna Lind, Specialistutbildning
for sjukskoterskor: Vard av aldre, Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och
Sambhalle, Sektionen for Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2019.

e Ndrstdendes beskrivning av palliativ vard — En studie i néjdhet baserad pad data fran Svenska
Palliativregistret
Ett examensarbete pa magisterniva av Eva Fogelqvist och Viktoria Olin pa Halsohdgskolan i
lonkoping, Avdelningen for omvardnad Jonkoping, 2018.

e Kvaliteten pad palliativ vard av dldre i sérskilt boende och hemsjukvdrd i Skdne, Sverige 2016
Ett examensarbete pa magisterniva av Elisabeth Tilly Persson och Camilla Walldén pa Lunds
universitet, Namnden for Omvardnadsutbildning, 2017.

e Utvdrdering av palliativ vard efter inférandet av ny utformad standardvardplan
Ett examensarbete av Fatima Axtelius och Eva Hoglund under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

e Den dldre déende patientens sjélvbestimmande ndér den palliativa vdarden planeras och
genomférs
Ett examensarbete av Asa Olsson och Eva Wiberg under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2016.

e Palliativ vard for dldre i livets slutskede — Férdndringar efter inférandet av Liverpool Care
Pathway
Ett examensarbete av Pia Kind och Lisa Hagebrand under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

e Pgvidg mot god palliativ vdrd av dldre — En jdmférelse mellan tre geriatriska kliniker
kén och dldersperspektiv pa varden.
Ett examensarbete av Ingrid Polvi och Cajsa-Lena Vennstrom under Specialistutbildning for
sjukskoterskor pa Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen for
Omvardnad vid Karolinska Institutet, 2015.

e En jdmférande studie av vdrdpersonals och efterlevandes registreringar i Svenska
palliativregistret angdende varden i livets slutskede.
Ett examensarbete termin 10 pa ldkarprogrammet Umea universitet av Jennie Petersson,
2015.

o Ardet viktigt att férebygga trycksdr? Symtomférekomst och handldggning av palliativa
patienter med trycksGr under den sista veckan i livet.
Ett ST-projektarbete av dr Linn Akerblom p& Nackageriatriken, Stockholm 2015.


http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2018/02/N%C3%A4rst%C3%A5ende.pdf
http://media.palliativregistret.se/2018/02/N%C3%A4rst%C3%A5ende.pdf
http://media.palliativregistret.se/2017/11/V%C3%A5rd-av-%C3%A4ldre.pdf
http://media.palliativregistret.se/2017/03/Palliativ-v%C3%A5rd-efter-ny-standardv%C3%A5rdplan-.pdf
http://media.palliativregistret.se/2016/12/Magisteruppsats_Olsson_Wiberg-2016.pdf
http://media.palliativregistret.se/2016/12/Magisteruppsats_Olsson_Wiberg-2016.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Kind_H%C3%A5gebrand.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Kind_H%C3%A5gebrand.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Vennstr%C3%B6m_Polvi.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/11/Magisteruppsats-Vennstr%C3%B6m_Polvi.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Slutrapport-efterlevandeenk%C3%A4t150527.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Slutrapport-efterlevandeenk%C3%A4t150527.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Studie-%C3%84r-det-viktigt-att-f%C3%B6rebygga-trycks%C3%A5r.pdf
http://media.palliativregistret.se/2015/08/Studie-%C3%84r-det-viktigt-att-f%C3%B6rebygga-trycks%C3%A5r.pdf

www.palliativregistret.se

o Vilken betydelse har svenska palliativregistret for sjukskéterskor i métet med patienter i
behov av palliativ vard.
Ett examensarbete pa magisterniva av Gunilla Ackelid och Ingela Sunneskar, 2014.
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Dédsfallsenkat

1. Enhetsnamn (fylls i automatiskt i den digitala enkaten)

2. Personnummer pa den avlidne personen (12 siffror)

3. For- och efternamn pa den avlidne personen

4. Dédsdatum (aada-mm-dd) Klockslag (tt:mm)

5a. Datum (3aaa-mm-dd) da personen skrevs in pa den enhet dar dodsfallet intréffade
(for hemsjukvard, ange datumet da den aktiva hemsjukvarden inleddes)

5b. Inskriven ifran:
o sarskilt boende / vard- och omsorgsboende

O korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjukvard
O eget hem, med stdd av allmén hemsjukvard

O eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stod

O annan, namligen

6. Dodsplatsen beskrivs bast som:

0 sarskilt boende / vérd- och omsorgsboende

O korttidsplats

o sjukhusavdelning (ej specialiserad palliativ slutenvard)

O specialiserad palliativ slutenvard

O eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard
0O eget hem, med stdd av allman palliativ hemsjukvard

O eget hem, med stdd av daglig kontakt med hemtjanst

O eget hem, utan stéd

O annan, namligen

7. Grundtillstand som ledde till doden (fler an ett svarsalternativ ar maijligt):
O cancersjukdom

o hjart- / kdrlsjukdom

0 lungsjukdom

O demens

O stroke

O annan neurologisk sjukdom

O diabetes

o tillstand efter fraktur

o multisjuklighet
o infektion

O 6vrigt, namligen

8. Var dodsfallet vantat utifran sjukdomshistorien?
Oja o nej O vet ej
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Om svaret dr JA eller VET EJ, besvara samtliga féljande fragor. Om svaret dr NEJ, besvara endast
fraga 13, 15,17, 27 — 29.

9. Hur lang tid innan dédsfallet forlorade personen férmagan att uttrycka sin vilja och delta i beslut
om den medicinska vardens innehall?

O bibehallen férmaga till livets slut o timme/timmar o dag/dagar

o vecka/veckor o manad eller mer O aldrig varit beslutskapabel o vet ej

10 a. Finns det i den medicinska journalen ett av ansvarig lakare dokumenterat beslut om att
behandlingen/varden 6vergar till palliativ vard i livets slutskede?
Ojaifritext 0O jasom klassifikationskod 0 nej O vet gj

10 b. Fick personen ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och i den
medicinska journalen dokumenterat informerande ldkarsamtal om att han/hon befann sig i livets
slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

Oja 0 nej O nej, saknar formaga att delta
O nej, erbjudits men tackat nej
O nej, vardnadshavare motsatter sig O vet gj

11. Var personens senast uttalade 6nskemal om dodsplats kant?
Oja O nej O vet ej

12 a. Hade personen trycksar vid ankomsten till er enhet (ange hogsta forekommande kategori)?
O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 O nej O vet ej

Om svaret ar JA (kategori 1-4), besvara fraga 12 b.
Om svaret adr NEJ eller VET EJ, fortsitt till fraga 13 a.

12 b. Dokumenterades trycksaret?
Oja O nej O vet ej

13 a. Avled personen med trycksar (ange hogsta forekommande kategori)?
O ja, kategori 1 O ja, kategori 2 O ja, kategori 3
O ja, kategori 4 O nej O vet gj

Om svaret dr JA (kategori 1-4), besvara fraga 13 b.
Om svaret adr NEJ eller VET EJ, fortsétt till fraga 14 a.

13 b. Dokumenterades trycksaret?
Oja O nej O vet gj

14 a. Dokumenterades en beddmning av personens munhalsa nagon gang under den sista veckan i
livet?
Oja O nej o vet ej

Om svaret dr JA, besvara fraga 14 b.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 15.

14 b. Noterades nagon avvikelse?
Oja O nej o vet ej
15. Var nagon narvarande i dodsdgonblicket?
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O ja, ndrstaende O ja, ndrstaende och personal O ja, personal
O nej O vet gj

16. Fick personens narstaende ett eller flera s.k. brytpunktssamtal, alltsa ett individuellt anpassat och
i den medicinska journalen dokumenterat informerande lakarsamtal om att personen befann sigii
livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

O ja, erhallit O ja, erbjudits men tackat nej O nej

O vet ej O hade inga nérstaende

Om svaret dr JA, NEJ eller VET EJ, fortsatt till fraga 17.
Om svaret ir HADE INGA NARSTAENDE, fortsitt till fraga 18.

17. Erbjods personens narstaende ett efterlevandesamtal 1 — 2 manader efter dodsfallet?
Oja O nej O vet ej

18. Hade personen dropp/sondtillférsel av vatska eller naring under det sista dygnet i livet?
Oja O nej O vet ej

19. Férekom genombrott av nagot av féljande symtom (19 a — f) vid nagot tillfdlle hos personen
under den sista veckan i livet?
19a.Smarta oOja O nej ovet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 19 b.

smartan lindrades: O helt O delvis O inte alls
19 b. Rosslighet Oja 0 nej O vet gj
Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 c.

rossligheten lindrades: o helt O delvis O inte alls
19 c. lllamaende Oja 0 nej O vet gj
Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.

Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga 19 d.

illamaendet lindrades: O helt O delvis O inte alls
19 d. Angest oja O nej O vet gj

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.

Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 19 e.

angesten lindrades: O helt o delvis o inte alls

19 e. Andndd o ja 0 nej O vet ej

Om svaret ar JA, besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 19 f.

andnoden lindrades: O helt o delvis O inte alls
19 f. FOrvirring Oja 0 nej O vet gj
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Om svaret dr JA, besvara foljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga 20.
forvirringen lindrades: O helt o delvis O inte alls

20. Skattades personens smarta vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet med
VAS, NRS eller nagot annat smartskattningsinstrument?
O ja O nej O vet gj

21. Hade personen svar smarta vid nagot tillfdlle under den sista veckan i livet (t.ex. VAS/NRS > 6 eller
svar smarta enligt nagot annat smartskattningsinstrument)?
Oja O nej O vet ej

22. Skattades personens 6vriga symtom vid nagot dokumenterat tillfdlle under den sista veckan i livet
med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsinstrument?
Oja O nej O vet ej

23. Fanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid behov pa ldkemedelslistan
innan dodsfallet?

opioid mot smarta Oja o nej O vet ej
|lakemedel mot rosslighet Oja 0 nej O vet gj
lakemedel mot illamdende Oja 0 nej O vet gj
lakemedel mot angest Oja 0 nej O vet gj

24. Hur lang tid innan dodsfallet undersoktes personen av en ldkare senast?
0 dag/dagar O vecka/veckor 0 manad eller mer o vet ej

25. Konsulterades kompetens utanfor teamet/avdelningen for personens
symtomlindring under den sista veckan i livet? (fler an ett svarsalternativ ar mojligt)
O ja, smadrtenhet O ja, palliativt team 0 ja, annan sjukhusenhet

O ja, paramedicinare O ja, andlig foretradare onej oOvetej

26. Hur nojda ar ni i arbetslaget med den vard ni gav personen under den sista veckan i livet?
ol=intealls o2 o3 o4 0 5 = helt och hallet

27. Datum (3aaaa-mm-dd) for besvarandet av fragorna

28. Enkaten ar besvarad av:
O enskild medarbetare o fler i arbetsgruppen gemensamt

29. Ansvarig uppgiftslamnare (namn)
o lakare O sjukskoterska O annan personalgrupp

e-postadress
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Ndrstaendeenkdt

1. Personnummer pa den avlidne:

2. For- och efternamn pa den avlidne:
Enhet dar personen avled:

3. Stdmmer enheten?
Oja O nej
Vid svar nej kommer en ruta upp med texten:

Vad ar det korrekta namnet pa enheten?

4. Vilken/vilka grundsjukdom/-ar ledde till att din narstaende dog?
o Cancer

O Hjart/karlsjukdom

O Lungsjukdom

o Demens

o Stroke

o Annan neurologisk sjukdom
o Diabetes

o Fraktur

O Multisjuklighet

o Infektion

o Ovrigt

o Vet gj

5. Fick du information om majligheten att anvdnda sa kallade narstdendepenningdagar?
Oja O nej o vet ej

6. Var dodsfallet vantat utifran den information som du fatt?
Oja O nej O vet gj

7. Visste du vart du skulle vianda dig for att fa hjalp akut till din narstaende under sista veckan i livet?

Oja O nej
8. Kdnde du som néarstaende att den sjuke fick den vard hon/han behévde sista veckan i livet?
Oja O nej O vet gj

9. Visste du vem som var den patientansvarige lakaren under sista veckan i livet?
Oja O nej

10. Visste du hur du kunde fa tag pa den patientansvarige lakaren?
Oja O nej

11. Ar du ndjd med det stéd som du som narstdende fatt av sjukvarden fore dédsfallet?
o0 1 Mycket missndjd

O 2 Lite missnojd

0 3 Varken eller

0 4 N&jd

o 5 Mycket no6jd
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Ange en siffra mellan 1 och 5 som bast motsvarar Din uppfattning. 1 motsvarar Mycket missndjd och
5 motsvarar Mycket nojd
Kommentar

12. Ar du ndjd med det stéd som du som narstdende fatt av sjukvarden efter dddsfallet?
o0 1 Mycket missnéjd

O 2 Lite missnojd

o 3 Varken eller

o 4 Nojd

o0 5 Mycket nojd

Ange en siffra mellan 1 och 5 som bast motsvarar Din uppfattning. 1 motsvarar Mycket missndjd och
5 motsvarar Mycket nojd
Kommentar

13. Hur lang tid innan dodsfallet forlorade din narstaende formaga att uttrycka sin vilja och delta i
beslut om den medicinska vardens innehall?

o timme/timmar

O dag/dagar

o vecka/veckor

0 manad eller mer

O bibehallen férmaga till livets slut

o aldrig varit beslutskapabel

ovet gj

14. Fick din nérstaende ett s.k. brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat informerande
lakarsamtal om att han/hon befann sig i livets slutskede och att varden var inriktad pa livskvalitet och
symtomlindring?

O ja, erholl

O nej

O nej, saknade formaga att delta

O nej, erbjods men tackade nej

O nej, jag som vardnadshavare motsatte mig

ovet ej

15. Fick du eller annan néarstaende ett s.k. brytpunktssamtal, det vill sdga ett individuellt anpassat
informerande ldkarsamtal om att din narstaende befann sig i livets slutskede och att varden var
inriktad pa livskvalitet och symtomlindring?

O ja, erholl 0 nej

O ja, erbjods men tackade nej

ovet ej

16. Férekom nagot av féljande symtom vid nagot tillfdlle hos din narstdaende under den sista veckan i
livet?
a) smarta Oja O nej O vet ej

Om svaret ar JA besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga b
Smartan lindrades O helt o delvis O inte alls
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b) rosslighet Oja O nej o vet ej

Om svaret dr JA besvara féljdfragan.
Om svaret &r NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga c
Rossligheten lindrades O helt O delvis O inte alls

c) illamaende oOja O nej o vet ej

Om svaret dr JA besvara féljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga d
Illamaendet lindrades O helt o delvis O inte alls

d) angest Oja 0 nej O vet gj

Om svaret dr JA besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsatt med fraga e
Angesten lindrades O helt O delvis o inte alls

e) andnéd Oja 0 nej O vet gj

Om svaret ar JA besvara foljdfragan.
Om svaret ar NEJ eller VET EJ, fortsdtt med fraga f
Andnéden lindrades O helt o delvis O inte alls

f) forvirring Oja 0 nej O vet gj

Om svaret ar JA besvara foljdfragan.
Om svaret dr NEJ eller VET EJ, fortsitt med fraga 17
Forvirringen lindrades O helt o delvis O inte alls

17. Hade din narstaende dropp/sondtillférsel av vatska eller naring under det sista dygnet i livet?
Oja O nej O vet ej

18. Var nagon narvarande i dédsogonblicket?
O ja, ndrstaende

O ja, personal

O ja, ndrstaende och personal

O nej

ovet ej

19. Var din narstaendes senaste uttalade 6nskan om dédsplats kdand?
Oja O nej O vet gj

20. Erbjods du eller annan efterlevande ett samtal med vardpersonalen 1-2 manader efter
dodsfallet?
Oja O nej o vet ej

21.Forslag till forbattringar av varden i livets slutskede till personer i liknade situation som din
narstaende:
Kommentar
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22. Forslag till forbattringar av stodet till dig som narstaende i samband med en narstaendes vard i
livets slutskede:
Kommentar

23. Ifyllt av

o make/maka/partner
o son/dotter

o syster/bror

O annan slakting
ovan

0O god man

o forélder
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English version of the questionnaire
used for registering deaths

1. Unit identification code

2. Personal identity number of the deceased person

3. First and last name of the deceased person

4. Date of death (year/month/day) Time of death (hour/minute) (Optional data)

5a. Date (year/month/day) when the person was admitted to the unit where the death occurred (for
home care, please state the date when home care was initiated)

5b. Admitted from:

o Nursing home — permanent stay

0 Nursing home — short-term stay

O Hospital ward (not hospice/palliative in-patient care)

O Hospice/palliative in-patient care

0 Own home with support from specialised palliative home-care team
0 Own home with support from general palliative home-care team

0 Own home with daily support from home care service

o0 Own home without support

o Other, specify

6. The place of death is best described as:

o Nursing home — permanent stay

0 Nursing home — short-term stay

0O Hospital ward (not hospice/palliative in-patient care)

0 Hospice/palliative in-patient care

0 Own home with support from specialised palliative home-care team
0 Own home with support from general palliative home-care team

0 Own home with daily support from home care service

0 Own home without support

O Other, specify

7 a. Disease/basic state that caused the death (more than one answer is possible):
o Cancer

o Cardiovascular disease

O Respiratory disease

o Dementia

O Stroke

o Other neurological disease

O Diabetes

O State after fracture

0 Multimorbidity
o Infection

o Other, namely:
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8. Based on the disease trajectory, was the death expected?
O Yes o No o Don't know

If the answer is Yes or Don't know, answer all the following questions. If the answer is No, answer
only questions 13, 15, 17, 27-29.

9. How long before death did the person lose the ability to express his/her will and take part in
decisions concerning the content of medical care?

O Retained ability until end of life

o Hour/hours

o Day/days

0 Week/weeks

o0 Month or more

O Has never had the ability

o0 Don't know

10 a. Do the medical records include a documented decision by the physician responsible to shift
treatment/care to end-of-life care?

O Yes, in free text

O Yes, as a classification code

o No

o0 Don't know

10 b. Did the person receive information about the transition to end-of-life care, i.e. an individually
tailored and informed conversation with a physician that is documented in the medical records about
being in the final stage of life and about care being focused on quality of life and symptom relief?

o Yes

o No

o No, lacks the ability to participate

o No, offered but declined

0 No, guardian opposes

o Don't know

11. Was the person's last expressed wish about place of death known?
O Yes o No o0 Don't know

12 a. Did the person have pressure ulcers upon arrival at your unit (specify highest category
occurring)?

O Yes, category 1

o Yes, category 2

o Yes, category 3

o Yes, category 4

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes (category 1-4), answer question 12B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 13A.

12 b. Were the pressure ulcers documented?
o Yes o No o Don't know
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13 a. Did the person die with pressure ulcers (specify highest category occurring)?
o Yes, category 1

o Yes, category 2

o Yes, category 3

o Yes, category 4

o No

o0 Don't know

If the answer is Yes (category 1-4), answer question 13B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 14A.

13 b. Were the pressure ulcers documented?
o Yes o No o Don't know

14 a. Was the person’s oral health assessed and documented at any time during the last week of life?
o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer question 14B.
If the answer is No or Don't know, skip to question 15.

14 b. Was any disorder noted during assessment?
O Yes o No o Don't know

15. Was anyone present at the time of death?
O Yes, close friend(s) or relative(s)

O Yes, close friend(s)/relative(s) and staff

o Yes, staff

o No

o0 Don't know

16. Did the person’s close friend(s)/relative(s) receive information about transition to end-of-life
care, i.e. an individually tailored and informed conversation with a physician that is documented in
the medical records about being in the final stage of life and about care being focused on quality of
life and symptom relief?

o Yes

o Yes, offered but declined

o No

o0 Don't know

0 Had no close friend(s)/relative(s)

If the answer is Yes, No or Don't know, go to question 17.
If the answer is Had no close friend(s)/relative(s), skip to question 18.

17. Was/were the person’s close friend(s)/relative(s) offered a follow-up talk within 1-2 months of
the death?
o Yes o No o Don't know



www.palliativregistret.se

18. Did the person receive parenteral fluids/nutrition or enteral-tube feeding during the last 24 hours
of life?
O Yes o No o Don't know

19. Did the person display breakthrough of any of the following symptoms (19A-F) at any time during
the last week of life?

19 a. Pain o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19B.

Pain was relieved: o Completely O Partially o0 Not at all
19 b. Death rattle O Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19C.

Death rattle was relieved: o Completely o Partially o Not at all

19 c. Nausea o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19D.

Nausea was relieved: o0 Completely o Partially o Not at all
19 d. Anxiety o Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19E.

Anxiety was relieved: o Completely o Partially o Not at all

19 e. Dyspnoea o Yes o No o0 Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 19F.

Dyspnoea was relieved: o Completely o Partially 0 Not at all
19 f. Confusion O Yes o No o Don't know

If the answer is Yes, answer the following question.
If the answer is No or Don't know, skip to question 20.

Confusion was relieved: o0 Completely o Partially O Not at all

20. Was the person’s pain assessed at any documented time during the last week of life using VAS,
NRS or another pain-assessment tool?
o Yes o No o Don't know
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21. Did the person experience severe pain at any time during the last week of life (e.g. VAS/NRS > 6
or severe pain according to another pain-assessment tool)?
O Yes o No o Don't know

22. Were the person’s other symptoms assessed at any time during the last week of life using VAS,
NRS or another symptom-assessment tool?
o Yes o No o0 Don't know

23. Was there an individual prescription of injectable PRN drugs on the drug list before death?

Opioids against pain O Yes o No o Don't know
Drugs against death rattle o Yes o No o Don't know
Drugs against nausea O Yes o No o Don't know
Drugs against anxiety O Yes o No o Don't know

24. How long before death was the person last examined by a physician?
o Day/days

o Week/weeks

o0 Month or more

o0 Don't know

25. Were specialists outside the team/ward consulted concerning the person’s symptom relief during
the last week of life (more than one answer option is possible)?

0 Yes, pain clinic

O Yes, palliative-care team

O Yes, other hospital unit

O Yes, social worker/physiotherapist/occupational therapist/dietician

O Yes, spiritual counsellor

o No

o0 Don't know

26. How satisfied is the team with the care delivered to the person during the last week of life?
0 1=Notatall o2 o3 o4 0 5 = Completely

27. Date (year/month/day) of answering the questions

28. The questionnaire was answered by :
O A single employee o Staff jointly

29. Name and occupation of registrant

O Physician 0 Nurse 0 Other staff

e-mail address




